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Treat-ION

Seit 2019 wird der Forschungsverbund  
Treat-ION vom Bundesministerium für Bil-
dung und Forschung (BMBF), mittlerweile in 
der zweiten Förderperiode, gefördert. Der  
Forschungsverbund besteht aus einem Ex-
perten-Netzwerk mit sieben (in der ersten 
Förderperiode acht) Standorten in Deutsch-
land und Luxemburg (s. Karte) und wird 
von Tübingen aus unter der Leitung von  
Prof. Dr. Holger Lerche koordiniert. 

Ziel des Projektes
In Deutschland sind bis zu 30.000 Menschen 
von einer Ionenkanal- oder Transporterstö-
rung betroffen. Oft leiden die Patienten unter 
therapieresistenten Symptomen, sodass neue 
Behandlungsansätze notwendig sind. Unser 
Ziel ist es, neue und zielgerichtete, individua-
lisierte Therapien (auch »precision therapy« 
oder Präzisionstherapie genannt) für Men-
schen mit Ionenkanal- oder Transporterstö-
rungen zu entwickeln und damit die Patien-
tenversorgung und Prognose dieser Gruppe 
von seltenen Erkrankungen zu verbessern.

Was sind Ionenkanäle  
und Transporter?
Ionenkanäle und Transporter sind Proteine 
(Eiweiße) in der Zellmembran (Zellwand), die 
für den Ionenaustausch über die Membran 
und somit für die elektrische Erregbarkeit 
und Weiterleitung von elektrischen Signalen 
von Nerven- und Muskelzellen verantwort-
lich sind. Defekte (Mutationen) in Genen, die 
die Erbinformation für die Herstellung dieser 
Kanäle und Transporter enthalten, können 
den Ionenaustausch verändern und dadurch 
die Erregbarkeit von Nerven- oder Muskel-
zellen beeinflussen. In der Folge können 
neurologische Erkrankungen auftreten, wie 
z. B. genetisch bedingte Epilepsien, Migräne, 
Autismus, genetisch bedingte Schmerzstö-
rungen, episodische und chronische Ataxien, 
Muskelsteifigkeit (Myotonie) oder vorüberge-
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hende Lähmungserscheinungen. Diese wer-
den als Ionenkanal- und Transporterstörun-
gen zusammengefasst.

Interdisziplinäre Zusammenarbeit 
im Treat-ION-Verbund
In acht Teilprojekten widmen sich Kliniker 
und Forscher der Verbesserung von Diagnos-
tik und Versorgung von Menschen mit selte-
nen Ionenkanal- oder Transporterstörungen. 
Durch die enge interdisziplinäre Zusammen-
arbeit von Forschung und klinischer Anwen-
dung sollen individualisierte therapeutische 
Behandlungsmöglichkeiten etabliert werden. 
In den grundlagenwissenschaftlichen Teil-
projekten wird auf molekularer und zellulä-
rer Ebene an den Auswirkungen von Kanal-
mutationen und die Wirksamkeit spezifischer 
Wirkstoffe auf die mutationsbedingt verän-
derte Kanalfunktion geforscht. Ein translatio-
naler Prozess zwischen Forschern, Klinikern 
und Patientenvertretern überträgt die basis-
wissenschaftlichen Erkenntnisse in die klini-
sche Praxis, z. B. im Rahmen von explorativen 
einzelnen Fallstudien (individuellen Heilver-

Neue Therapien für seltene Ionenkanal-  
und Transporterstörungen
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Schematische Darstellung eines Natrium- und eines Kalium-Kanals 
mit entgegengesetztem Ionenfluss durch die Kanalpore (Natrium 
fließt in die Zelle, Kalium aus der Zelle heraus, jeweils entlang der 
entsprechenden Ionengradienten)



suchen). Ein besonderer Aspekt ist dabei die 
Anwendung bereits verfügbarer Arzneimittel, 
die häufig für ganz andere Indikationsfelder 
zugelassen sind, aber gleichzeitig die Funkti-
on des betroffenen Kanals beeinflussen (sog. 
»drug repurposing«).

Verbesserung der  
Patientenversorgung
Um die Versorgung von Patienten mit selte-
nen Ionenkanal- und Transporterstörungen 
schon jetzt zu verbessern, wurde in Treat-
ION ein molekular-therapeutisches Board 
(MTB) etabliert, bei dem sich Experten zu 
besonders komplexen Fällen austauschen 
und neue präzisionsmedizinische Therapie-
ansätze diskutieren und vorstellen. Das MTB 
ist zum einen in der Deutschen Akademie für 
Seltene Erkrankungen (DASNE) verankert, 
zum anderen in zwei internationalen wissen-
schaftlichen Tagungen im jährlichen Wechsel 
in Tübingen (»Channelopathy Meeting«) und 
in Dianalund/Dänemark (Dianalund Interna-
tional Conference on Epilepsy – DICE), und 
drittens innerhalb der Europäischen Refe-
renz-Netzwerke für seltene neurologische 
Erkrankungen (ERN-RND) und für seltene 
Epilepsien (EpiCare).

Aktuell in der Startphase befindet sich ein 
neu geschaffenes Gremium, das sog. »Treat-
ment-Board«, das den translationalen Prozess 
vor allem im Kontext von »drug repurposing« 
begleiten soll, wenn Arzneimittel nicht für die 
vorgesehene Krankheit bzw. Indikation zuge-
lassen sind, aber aufgrund wissenschaftlicher 
Erkenntnisse potenziell wirksam sein sollten. 

Dabei werden alle Informationen zu einem 
Patienten mit einer bestimmten Mutation 
gesammelt und von einem Expertengremium 
(Kliniker, Forscher, Ethiker, Patientenvertreter, 
Gen-Experten) diskutiert, um über die best-
mögliche individuelle Therapie für diesen 
Patienten zu entscheiden. Besonders wichtig 
sind dabei die Risiko-Nutzen-Abwägung und 
die Transparenz der Entscheidung.

Um in Zukunft die Versorgung von Patienten 
mit seltenen Ionenkanal- und Transporter-
störungen zu erleichtern, werden im For-
schungsverbund Treat-ION Vorhersageinst-
rumente entwickelt. Durch die Entwicklung 
eines Systems, das klinische Entscheidun-
gen durch bioinformatische Auswertungen 
unterstützen soll (»Clinical Decision Support 
System« – CDSS), wird die fachkundige Inter-
pretation genetischer Mutationen zuverlässi-
ger werden und sowohl Genetiker als auch 
Neurologen bei der Bewertung der Mutatio-
nen und den daraus entstehenden therapeu-
tischen Möglichkeiten in der täglichen klini-
schen Praxis unterstützen.

Verbesserung der Diagnostik
Für eine individuell angepasste Therapie ist 
es erforderlich, eine genaue Diagnose stellen 
zu können, was durch Genomsequenzierun-
gen erreicht werden kann, da fast alle Ionen-
kanal- und Transporterstörungen genetisch 
bedingt sind. Der Forschungsverbund Treat-
ION ist an zahlreichen internationalen Initia-
tiven beteiligt, in denen (wie z. B. in Solve-RD) 
Re-Evaluierungen oder auch eine (erneute) 
Sequenzierung bei bisher unklarer Diagnose 
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durchgeführt werden. Von Treat-ION wurde 
über das Solve-RD-Projekt hinaus ein weite-
res internationales Sequenzierprojekt gestar-
tet, in dem Patienten mit früh einsetzenden 
Epilepsien, verbunden mit Entwicklungsver-
zögerungen und bisher unklarer Diagnose, 
untersucht werden. Ziel ist es, die Ursache 
der Erkrankung zu finden und darauf auf-
bauend individualisierte therapeutische Be-
handlungsmöglichkeiten zu entwickeln.

Das Treat-ION-Register
In Treat-ION wurde zudem ein Register ent-
wickelt, in dem alle verfügbaren Informatio-
nen zur Ausprägung der Krankheit (Sympto-
matik) und den erfolgten Untersuchungen 
(Diagnostik) sowie zu Behandlungsmög-
lichkeiten gesammelt werden. Mit dieser 
Grundlage wird es zukünftig einfacher mög-
lich sein, passende Kohorten für Studien 
zu bilden. Das Register umfasste zunächst 
Epilepsie-Patienten und ist mittlerweile um 
Krankheitsbilder mit Ataxien, Schmerz und 
Migräne ergänzt. In einer internationalen 
Kooperation werden Patientendaten von 
behandelnden Ärzten in das Register einge-
tragen. Seit Kurzem steht auch für Patienten 
ein Formular zur Verfügung, mit dem sie sich 
selbst registrieren können. Diese Eintragun-
gen werden dann mit den Patienten und 
Ärzten, die das Register führen, sowie nach 
Möglichkeit auch mit den behandelnden 
Ärzten gemeinsam eingeordnet und in eine 
endgültige Eintragung überführt.

Christina Vossler-Wolf
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Standorte der Treat-ION Partner. blau: Förderperiode 1 und 2, schwarz: 
Phase 1, grün: Phase 2. Übersicht der beteiligten Forschungseinrich-
tungen und Kliniken unter treat-ion.de

LINKS:

DASNE: dasne.de

Channelopathy Meeting:  
treat-ion.de/events/

ERN-RND: ern-rnd.eu

EpiCare: epi-care.eu

Solve-RD: solve-rd.eu

Patienteneintrag Register:  
treat-ion.de/register/die-datenbank/

KONTAKT:

Dr. Christina Vossler-Wolf 
Projektmanagement

Zentrum für Seltene Erkrankungen 
Tübingen
Calwerstr. 7
72076 Tübingen
07071 29 72333

christina.vossler-wolf@ 
med.uni-tuebingen.de
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Prof. Dr. Holger Lerche ist seit 2009 Ärztli-
cher Direktor der Abteilung Neurologie mit 
Schwerpunkt Epileptologie am Hertie-Insti-
tut für klinische Hirnforschung in Tübingen. 
Unter seiner Leitung wird von dort aus der 
Forschungsverbund Treat-ION koordiniert.

Warum er sich für die Neurologie und spe-
ziell für die Genetik entschieden hat, wo 
die Entwicklung in diesem Bereich hinführt, 
welche Schwerpunkte die Epileptologie in 
Tübingen hat – diese und weitere Fragen 
hat er uns in nachstehendem Interview be-
antwortet.

Warum haben Sie sich für die Neurologie 
entschieden und speziell für die (Er)For-
schung von seltenen Erkrankungen?
Das Nervensystem, seine Funktion und da-
mit verbundene Erkrankungen haben mich 
von Beginn meines Studiums an immer am 
meisten interessiert. In meiner Doktorarbeit 
habe ich mich zum ersten Mal mit seltenen 
genetischen neurologischen Erkrankungen 
beschäftigt. Faszinierend war für mich, dass 
man die Mechanismen dieser Erkrankungen 
durch Kenntnis des Gendefektes sehr genau 
erforschen konnte. Dies hängt damit zusam-
men, dass man die Funktion von Ionenkanä-
len (s. Artikel zu Treat-ION) und deren ge-

netische Veränderungen sehr gut im Labor 
untersuchen kann. Schon damals ergaben 
sich darüber in manchen Fällen auch ge-
zielte Therapiemöglichkeiten. Das haben wir 
über die letzten Jahrzehnte weiterverfolgt. 
Nun gibt es durch die Entwicklung spezifi-
scher Medikamente, die auf einzelne Ionen-
kanäle wirken, und die Gentherapie ganz 
neue Möglichkeiten, diese Erkrankungen zu 
behandeln.

Wohin führt Ihrer Meinung nach die Ent-
wicklung in der Gendiagnostik? Was ist 
mittel- bzw. langfristig zu erwarten?
Die Gendiagnostik ist bei den schwerwie-
genden seltenen Erkrankungen im Kindes-
alter mittlerweile fest etabliert und wird in 
aller Regel sehr frühzeitig nach Auftreten 
der ersten Krankheitszeichen eingeleitet. 
Dadurch wird im positiven Fall eine sehr viel 
genauere, Ursachen-basierte Diagnose ge-
stellt, als dies allein mit klinischen Mitteln 
möglich wäre. Dabei ersetzt die Genetik 
aber natürlich nicht eine genaue Erhebung 
der Krankengeschichte und Untersuchung 
des Patienten, sondern ergänzt diese. Auch 
im Erwachsenenalter sollte bei schwerwie-
genden Epilepsien mit Entwicklungsstörun-
gen oder anderen Symptomen, bei denen 
die Ursache nicht anderweitig geklärt wer-
den kann (z. B. durch eine Kernspintomogra-
fie), eine genetische Diagnostik erfolgen.

Ziele der Gendiagnostik sind neben der ge-
nauen Diagnosestellung (und damit Vermei-
dung weiterer, für den Patienten anstren-
gender und teurer Untersuchungen) die 
Abschätzung der Prognose (Wie entwickelt 
sich die Erkrankung weiter?), die Möglichkeit 
der genetischen Beratung (Wo kommt der 
Gendefekt her, ist er neu bei dem Patienten 
entstanden oder vererbt? Wie ist das Risiko, 
dass Eltern weitere Kinder mit diesem Gen-
defekt bekommen? Wie ist das Risiko von 
nahen Verwandten, ebenfalls den Gende-
fekt zu haben? Wie wird dieser weiterver-
erbt?) und dann als wichtigste Konsequenz 
– sofern möglich – natürlich die gezielte Be-
handlung.

Aktuell spielt die Gendiagnostik bei den 
häufigen Epilepsien noch keine klinische 
Rolle. Aus wissenschaftlichen Untersuchun-
gen wissen wir, dass bei diesen – sofern 
sie genetisch und nicht z. B. durch einen 

Schlaganfall oder einen Hirntumor bedingt 
sind – in der Regel mehrere kleinere Gen-
defekte zusammenkommen müssen, damit 
ein Mensch an einer Epilepsie erkrankt. Wir 
hoffen, dass wir auch dort in der Zukunft 
über klinische Merkmale und die Kenntnis 
der Vielzahl an kleineren Gendefekten eine 
Vorhersage darüber treffen können, welche 
Medikamente am besten wirken und wel-
chen Verlauf die Erkrankung wahrschein-
lich nehmen wird. Das ist aktuell noch nicht 
möglich, aber wir arbeiten daran. In jedem 
Fall gehe ich davon aus, dass die Gendiag-
nostik, wie die Kernspintomografie oder das 
EEG, zukünftig einen ganz wichtigen Platz in 
der Diagnostik der meisten Epilepsien ein-
nehmen wird.

Woher stammen die Patienten der Epilepto-
logie in Tübingen bzw. wie groß ist Ihr »Ein-
zugsgebiet«? Welche Schwerpunkte gibt es?
Die meisten Patienten kommen aus der 
Umgebung von Tübingen bzw. aus Baden-
Württemberg. Das gilt v. a. für die häufigen 
Epilepsien. Bei den seltenen genetischen Epi-
lepsiesyndromen, insbesondere bei denen, 
die durch Gendefekte entstehen, die Ionen-
kanäle oder Transporter betreffen, kommen 
die Patienten aus ganz Deutschland und 
auch aus dem Ausland. Hier bieten wir gerne 
eine Zusammenarbeit mit den behandeln-
den Ärzten vor Ort an oder auch Telefon- 
oder Videotermine, zumindest im Verlauf. 
Anfragen zu spezifischen Behandlungen bei 
Ionenkanalveränderungen bekommen wir 
mehrmals wöchentlich aus der ganzen Welt 
von Kinder- und Erwachsenen-Neurologen, 
Genetikern und Patienten selbst. Auch hier 
gehen wir differenziert vor und versuchen, 
eine Behandlung vor Ort zu unterstützen. 
Zu den molekularen Therapieboards siehe 
begleitenden Artikel zu Treat-ION. Die the-
rapeutische Beratung wird auch durch das 
Treat-ION Projekt teilweise gefördert.

Was wünschen Sie sich für die Zukunft?
Für die Zukunft wünsche ich mir mehr Be-
handlungsmöglichkeiten und eine schnel-
lere Entwicklung derselben. Da die meisten 
Gendefekte eine sehr spezifische Behand-
lung erfordern, die auch häufig innerhalb 
von Mutationsträgern in demselben Gen 
unterschiedlich sein kann, müssen wir ir-
gendwann zu dem Punkt kommen, dass wir 
nicht mehr jede Therapie neu entwickeln 
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Interview

Prof. Dr. Holger Lerche, Ärztlicher Direktor der Abteilung Neurologie 
mit Schwerpunkt Epileptologie am Hertie-Institut für klinische Hirn-
forschung
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müssen, sondern therapeutische Prinzipien 
von Krankheit zu Krankheit übertragen kön-
nen. Bei zugelassenen Medikamenten ist 
das zum Teil schon so. Natürlich darf darun-
ter nicht die Sicherheit der Therapien leiden. 
Bis dahin ist es noch ein langer Weg.

Zu guter Letzt: Gibt es etwas, was Sie Ihren 
Patienten und Angehörigen noch sagen 
bzw. mit auf den Weg geben möchten?
Bei schwierig zu behandelnden Epilepsien, 
insbesondere wenn Entwicklungsstörungen 
oder andere Symptome hinzukommen, die 
auf eine genetische Ursache hindeuten, 
sollten Spezialisten aufgesucht werden, 
die sich mit Gendiagnostik auskennen und 
eine solche ggf. einleiten. Bei Kenntnis eines 
Gendefektes sollte dann über eine spezi-
fische Behandlung nachgedacht werden. 
Auch hier sollten Spezialisten hinzugezogen 
werden, die über die entsprechenden Gen-
defekte gut Bescheid wissen. Auch wir ken-

nen nicht alle möglichen Therapieansätze 
und fragen häufig andere Kollegen, die sich 
speziell mit bestimmten Gendefekten be-
schäftigt haben.

Große Hoffnungen liegen natürlich auf der 
Gentherapie, durch die zum einen Gende-
fekten entgegengewirkt oder diese korri-
giert werden sollen, die aber auch als The-
rapie bei den häufigen Epilepsien auf dem 
Vormarsch ist (es gibt erste laufende klini-
sche Studien), einfach um auf eine andere 
Art als durch Medikamente die Übererreg-
barkeit bestimmter Hirnregionen einzudäm-
men. Fragen Sie also nach, welche neuen 
Behandlungsmöglichkeiten sich bei bisher 
therapieresistenten Fällen ergeben können!

Interview zusammengefasst von 
Doris Wittig-Moßner

Neuer Film 

In 15 Minuten über die wichtigsten epilepti-
schen Anfälle Bescheid wissen und erfahren, 
dass Erste Hilfe gar nicht so schwer ist – geht 
das? Ja, das ist möglich!

Acht Studierende des Studiengangs Medi-
enmanagement an der Technischen Hoch-
schule Würzburg-Schweinfurt (THWS) haben 
sich des Themas angenommen und einen 
professionellen Film erstellt: In kurzen Sze-
nen werden die häufigsten Anfallsformen 
vorgestellt und über Erste-Hilfe-Maßnah-
men informiert. Egal, ob Sie selbst betroffen 
sind, jemanden mit Epilepsie in der Familie 
oder im weiteren Umfeld kennen oder in 
den Bereichen Schule und Beruf mit dem 
Thema in Berührung kommen, der Film ist 

für jedermann geeignet und im Internet frei 
zugänglich.

Die Geschichte hinter dem Projekt
Mit der Idee zu einem solchen Film nahmen wir 
Kontakt mit dem Studiengang Medienmanage-
ment an der THWS auf und konnten die Mit-
arbeitenden dort für dieses Projekt begeistern.

Zu Beginn informierten wir die Studierenden 
ausführlich über die Erkrankung und gaben 
ihnen auch Gelegenheit, mit Betroffenen 
und Angehörigen in Kontakt zu kommen. So 
konnten sich die Filmemacher in spe »aus ers-
ter Hand« über das Leben mit Epilepsie infor-
mieren und sammeln, was sich Betroffene und 
Angehörige zum Thema Erste Hilfe wünschen.

»Epilepsie – Anfälle und Erste Hilfe«

Unbedingt sehenswert:

Simone Fuchs (ganz links) und Henrike Staab (ganz rechts) von der Epilepsieberatung Unterfranken mit der Projektgruppe des Studiengangs  
Mediengestaltung der THWS, die den Aufklärungsfilm zum Thema »Erste Hilfe bei Anfällen« erstellt hat
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Sichere und effektive Erkennung 
von epileptischen Anfällen 

• • • • • • 

NightWatch ist ein tragbares, multimodales Epilepsie 
Anfallserkennungssystem zur zuverlässigen Erkennung von 
epileptischen Anfällen während des Schlafs. 

Telefon: +49 (0)2151 9716287 
E-Mail: info@nightwatchepilepsy.com 
Webseite: www.nightwatchepilepsy.com

� NightWatch 

NEU: GKV-Hilfsmittelnummer: 21.46.01.0005
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Die Studierenden erstellten dann ein ausführ-
liches Drehbuch und suchten Schauspieler 
sowie Statisten für die Dreharbeiten – eine 
deutlich herausfordernde Aufgabe. Nach  
5 langen Drehtagen waren alle Szenen »im 
Kasten«. Diese wurden von uns fachlich in-
tensiv begleitet, um alle Beteiligten vor und 
hinter der Kamera bei dem komplexen Thema 
kontinuierlich zu unterstützen. Die Drehorte 
haben deutlichen Lokalkolorit im Hinblick auf 
Würzburg und natürlich das Juliusspital. j

Auch wir haben einiges gelernt
Ein paar Lerneffekte beim Projekt für uns aus 
der Beratungsstelle: Eine Minute Film besteht 
aus ca. 27 Szenen, die 4-10-mal gedreht wer-
den, bis alles passt. Ein Kameramann muss 
sportlich und gelenkig sein, um die schwe-
re Kamera einen ganzen Tag lang zu führen. 
Wolken sind beim Dreh besser als Sonne. Und: 
Man braucht viel Geduld!

Das Engagement der Studierenden und ihre Pro-
fessionalität hat uns beeindruckt und begeistert.

Henrike Staab, 
Juliusspital Epilepsieberatung Unterfranken

KONTAKT:

Juliusspital Epilepsieberatung  
Unterfranken

Juliuspromenade 19 (Zugang: Klinikstr. 5)
97070 Würzburg
0931 3931580

juliusspital-epilepsieberatung.de

Den Film zum An-
schauen und Wei-
tergeben finden Sie 
auf dem YouTube-
Kanal der Juliusspi-
tal Epilepsiebera-
tung Unterfranken: 

youtu.be/QOpJdTGDAdg 

Telefon: +49 2173 48 4848
Fax: +49 2173 48 4841
E-Mail: ucbcares.de@ucb.comD
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Sarah, Anja und Jérôme 
leben mit Epilepsie

Auf www.ucbcares.de/epilepsie erfahren Sie: 

∞  Wissenswertes über die Erkrankung
∞  Aktuelles über Behandlungsmöglichkeiten
∞   was Patient:innen wie Sarah, Anja und Jérôme jeden Tag  

beim Leben mit Epilepsie helfen kann

EPS1040_Anzeige_Website_UEA_180x134_Epikurier_RZ.indd   1EPS1040_Anzeige_Website_UEA_180x134_Epikurier_RZ.indd   1 22.04.24   10:1622.04.24   10:16

Der Kampf ums  

Überwachungsgerät 

Hilfsmittel können bei Bedarf vom Arzt verordnet 
werden. Dass dies nicht so einfach ist, wie es sich 
anhört, bekommen wir immer wieder von Betroffe-
nen berichtet. Hier ein Erfahrungsbericht von Fa-
milie Olfert, die sich ein Überwachungssystem für 
die nächtlichen Anfälle ihrer Tochter erstritten hat.
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Unsere Tochter Aurora ist 7 Jahre alt. Ihr erster 
Anfall im Alter von 3 Monaten war zwar für 
mich sichtbar, aber nicht richtig zuzuordnen. 
Die Ärzte hörten mir hier auch nicht genau zu 
– sowohl unser Kinderarzt als auch ein weite-
rer stuften es als normales Babyverhalten ein.

Erst als sie mit 7 Monaten jeden Tag ca. 5-7 
deutliche Anfälle hatte und auf mich nicht 
mehr reagierte, nahm uns die Kinderklinik in 
Köln als Notfall stationär auf. Nach zahlrei-
chen Untersuchungen wurde die Diagnose 
BNS (Blitz-Nick-Salaam = West-Syndrom) ge-
stellt mit der Prognose, dass Aurora ein geis-
tig behindertes Kind sein würde.

Nach der Verabreichung von Ospolot,  
Vitamin   B und einer Kortison-Stoßtherapie 
erwachte Aurora zwei Tage später aus ihrem 
»Dornröschenschlaf«. Sie konnte ihre Umge-
bung wieder wahrnehmen und darauf reagie-
ren. Eine konkrete Ursache für ihre Erkran-
kung wurde bis heute nicht gefunden. Der 
Professor der neurologischen Station im Kin-
derkrankenhaus sagte mir nach dem 6-wö-
chigen Krankenhausaufenthalt bei unserer 
Entlassung auf meine Frage, ob wir nun eine 
andere Prognose hätten als zu Beginn: »Frau 
Olfert, wir wissen nicht, was bei Ihrer Tochter 
die Anfälle verursacht. Wir haben nichts ge-

funden, aber etwas ist in ihrem Kopf, was die 
Anfälle auslöst. Wir wissen nicht, ob und wie 
sich ihre Tochter entwickeln wird.«

Nach 1,5 Jahren kamen die Anfälle sichtbar 
zurück. Diesmal gab es die Diagnose »foka-
le Epilepsie«, die uns bis heute erhalten ge-
blieben ist, aber sich noch etwas erweitert 
hat: »strukturelle, ggf. strukturell-genetische 
medikamentenrefraktäre Epilepsie mit fokal- 
beginnenden Anfällen zum Teil mit Bewusst-
seinsstörung seit dem 3. Lebensmonat« – so 
der Stand im August 2023.

Eine »Collage« von Anfällen
Aurora zeigt verschiedene Anfallstypen, die 
zugeordnet werden können:
•	 Sensorisch: Sie sieht Dinge im Anfall, er-

zählt mir öfters mal, wenn sie sich erinnern 
kann, von einem schwarzen Loch, in das sie 
Angst hat reinzufallen.

•	 Auditiv: Sie hört Geräusche, schaut im An-
fall verängstigt durch das Zimmer.

•	 Vertiginös (Gleichgewichtssinn): Sie ver-
sucht im Anfall aufzustehen, schwankt, 
fällt, ist desorientiert und hat das Gefühl 
des Schwankens, des Fallens oder des Ka-
russellfahrens, ohne dass sie sich im An-
fall bewegt.
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•	 Psychomotorisch: räuspern, schmatzen, 
schlucken, sprachliche Abläufe (wirres Re-
den, Schreien, Stottern), Gefühlsäußerun-
gen (Angst oder Lachen)

•	 Tonisch-klonische Anfälle, die aus dem 
Schlaf heraus auftreten – insbesondere nach 
dem Einschlafen oder vor dem Erwachen

Plus weitere Anfälle, die heute noch nicht 
klassifizierbar sind, wie mir ein Neurologe bei 
unserem stationären Aufenthalte in Bezug 
auf eine chirurgische Abklärung in Bethel 
mitteilte.

Bevor sich tagsüber ein Anfall anbahnt, hat 
sie oft eine Aura – meistens gut für mich zu 
beobachten, wenn er aus einem wachen Zu-
stand kommt.

Es gibt weiterhin keinen klinischen Hinweis 
auf eine Entwicklungsstörung, doch auf-
grund der nächtlichen Anfälle und des damit 
verbundenen SUDEP-Risikos wurde uns ein 
Überwachungsgerät verordnet.

Erst vor dem Sozialgericht konnten 
wir unseren Anspruch durchsetzen
Aurora schläft auf dem Bauch. Als die Anfälle 
mit 3 Jahren intensiver und länger wurden, 
verkrampfte sich ihr Körper so stark, dass sie 
sich nicht mehr eigenständig aus einer Posi-
tion herausbewegen konnte. Ich hatte Angst, 
einen Anfall nicht mitzubekommen und dass 
sie dabei im Kissen ersticken könnte. Ich be-
sprach dies mit unserer Neuropädiaterin im 
SPZ in Köln und sie stellte uns sogleich eine 
Verordnung für ein Überwachungsgerät aus 
– in unserem Fall für NightWatch. 

Unsere Krankenkasse lehnte den Antrag je-
doch ab und empfahl uns stattdessen ein 
anderes Gerät, das für die Erkennung von 
Auroras verschiedenen Anfallstypen jedoch 
weniger geeignet war.

Ich entschied mich dafür, das Gerät zunächst 
selbst zu bezahlen, damit es uns gleich zur 
Verfügung stand. Ich legte mehrmals Wider-
spruch gegen die Entscheidung der Kranken-
kasse ein. Wir gingen bis vors Sozialgericht, 
um unseren Anspruch durchzusetzen. Insge-
samt dauerte es 1,5 Jahre, bis das Gericht uns 
recht gab.

Da ich die Kosten für eine rechtliche Be-
ratung und Vertretung nicht selbst tragen 
konnte, wurden wir Mitglied im VdK und be-
kamen dort eine juristische Vertretung, die 
unseren Fall übernahm und uns unterstützte.

Die nächtliche Überwachung gibt 
uns allen Sicherheit
Meine Tochter kann sich darauf verlassen, 
dass ich gleich mitbekomme, wenn sie einen 
Anfall hat. Da sie dabei immer große Angst 
hat, ist es wichtig, dass eine Bezugsperson 
während des Anfalls für sie da ist, damit ihr 
Nervensystem sich wieder regulieren kann.

Ich habe die Sicherheit, dass ich bei jedem 
Anfall von Aurora informiert werde, der sich 
in der Nacht ereignet. So kann ich abends 
beruhigter ins Bett gehen und habe weniger 
Sorge, dass sie am nächsten Morgen viel-
leicht nicht mehr aufwachen könnte. 

Außerdem haben wir dadurch die Möglich-
keit bekommen, Aurora am Abend und in der 
Nacht auch mit anderen Bezugspersonen al-
leine zu lassen. Es ist immer schwer für ihre 
Betreuer, sich zu entspannen – gerade, wenn 
sie schläft. Unsere Kinderfrau saß vor der An-
schaffung des Geräts sogar immer so lange 
vor dem Bett unserer Tochter, bis ich wieder 
zuhause war, um ja keinen möglichen Anfall 
zu verpassen.

Nicht aufgeben, sondern sein Recht 
einfordern und durchsetzen
Da wir Eltern immer gegen größere Systeme 
ankämpfen, ist es wichtig, dass wir uns eben-
falls größeren Systemen anschließen – wie 
wir es in unserem Fall durch den Beitritt zum 
VdK gehandhabt haben. Es ist wichtig, dass 
wir uns als Eltern von den administrativen 
Verfahren der Krankenkassen nicht entmu-
tigen lassen, sondern auf unser Recht be-
stehen und es klar einfordern.

Wir haben alle ein Recht auf gleichberech-
tigte Teilhabe, also das »Einbezogen sein« in 
jede Lebenssituation, und damit unsere Le-
bensqualitäten zu erweitern und selbst zu 
gestalten – ganz im Sinne der im Jahr 2008 in 
Kraft getretenen UN-Behindertenrechtskon-
vention (UN-BRK).



14
epiKurier 3/24

15
epiKurier 3/24

Was mir wichtig ist!
Sehen Sie Ihr Kind bzw. sehen Sie sich mit 
Ihrem Kind in Ihrem Alltag. Was brauchen 
Sie, um gut zu leben? Was ist angesagt? Was 
zeigt sich? Es ist wichtig, dass Sie sich als El-
tern, Wegbegleiter, Bezugsperson sicher und 
nicht überfordert fühlen, um für Ihr Kind mit 
Epilepsie die Energie und Aufmerksamkeit 
aufbringen zu können, die es braucht.

Seien Sie offen für alle medizinischen Mög-
lichkeiten, die sich für unsere betroffenen 
Kinder immer wieder neu eröffnen. Aber 
schauen Sie auch genau hin, ob diese Me-
thoden und Behandlungen in Ihr Leben und 
das Leben Ihres Kindes passen.

Hören Sie sich selbst zu und lassen Sie sich 
nicht irritieren von Menschen, die Ihr Kind 
und Ihr Leben nicht kennen. Ich selbst habe 
als Tanz- und Bewegungsvermittlerin und 
Leiterin für therapeutischen Tanz festgestellt, 
dass unser Körper klare Signale sendet, was 
er gerade braucht (z. B. starke oder safte Be-
rührung, Stimulation oder Ruhe, Regulation 
oder Neuorganisation).

Und da Kinder mit ihrem Körper sehr ver-
bunden sind und kognitive sowie physische 
Erfahrungen noch nicht so radikal trennen, 
wie wir Erwachsenen es tun, sind ihre Körper 
»durchlässig« und sehr empfänglich für Im-
pulse jeglicher Art.

Auch die Ernährung ist ein wichtiges 
Puzzleteil für unsere Gesundheit 
Wir haben 1,5 Jahre die Modifizierte Atkins 
Diät (MAD) mit Aurora gemacht. Am Ende 
war es für uns alle auf der emotionalen 
und sozialen Ebene überfordernd und nicht 
mehr tragbar. Unsere Tochter bettelte um 
Kartoffeln und Reis, bei Kindergeburtstagen 
oder anderen, gefühlsmäßig aufgeladenen 
Essensituationen kam immer die Frage: »Und 
was darf ich essen?« Die anderen Kinder durf-
ten immer mehr und »bessere« Sachen essen 
als sie. So etwas setzt sich fest und überträgt 
sich auf alle anderen Ebenen .…

Durch die intensive Auseinandersetzung mit 
dem Thema Essen und dem erlangten Wis-
sen darüber (wie entscheidend z. B. die un-
gesättigten Fette für das Gehirn und das 
Nervensystem sind und wie antientzündliche 

Ernährung eine Linderung auf die epilepti-
schen Anfälle haben kann) können wir das 
Essen jetzt jedoch mit allen Sinnen genießen 
und den Körper mit den nötigen Vitaminen, 
Mikronährstoffen und Fetten versorgen.

Mein persönliches Fazit
Die Situation ist so wie sie ist, aber wie wir 
diese gestalten, kreieren und leben ist uns 
überlassen.

Anastasia Olfert

KONTAKT:

anastasiaolfert.com
ao.anastasia.olfert@gmail.com
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Erste Hilfe – leicht erklärt

Erste Hilfe bei einem großen epileptischen 
Anfall – wie geht das? Diese Frage gehört 
zu den ersten, die immer wieder gestellt 
werden. Um auch Jugendlichen die notwen-
digen Maßnahmen nahebringen zu können, 
hat der e.b.e. epilepsie bundes-elternver-
band e. v. einen Flyer entwickelt, mit dessen 
Hilfe das Vorgehen bei einem tonisch-klo-
nischen Anfall einfach und verständlich er-
klärt wird. 

Der Flyer kann in gedruckter Form kostenfrei 
bezogen werden und steht auf der Internet-
seite als PDF zum Download zur Verfügung.

Bestellmöglichkeit:
•	 per E-Mail: ebe.bestellung@web.de
•	 Bestellformular Webseite:  

epilepsie-elternverband.de/material/ 
bestellformular

Weitere Informationen gibt‘s hier:

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

Telefon: +49 800 4422744

E-Mail: kontakt@epilepsie-elternverband.de

www.epilepsie-elternverband.de

www.epikurier.de

 epilepsie.elternverband

epilepsiebundeselternverband

epilepsie bundes-elternverband e.v.

Wir freuen uns 

über Unterstützung!

Stadtsparkasse Wuppertal

IBAN: DE47 3305 0000 0000 7475 92

BIC: WUPSDE33XXX

• Bei einem solchen Anfall wird der Mensch 

plötzlich ganz steif und fällt um.

•  Dann beginnt er am ganzen Körper zu zucken. 

Manchmal kommt Spucke aus dem Mund.

• Manche Menschen machen sich dabei auch 

in die Hose.

• Der Mensch reagiert nicht mehr auf das, was 

man zu ihm sagt.

• Nach wenigen Minuten hört er auf zu zucken, 

ist müde und schläft ein.

Leicht erklärt!

Noch Fragen?

Was passiert eigentlich …

  … bei einem 

    tonisch-klonischen Anfall? Erste Hilfe
bei einem

tonisch-klonischen Anfall

Im Jahr 2021 veröffentlichte der DE Landes-
verband Hessen e. V. das Kinderbuch »Wie 
ein Gewitter im Kopf«, das sich sofort zu 
einem »Renner« entwickelte. Vor Kurzem ist 
nun bereits die 3. Auflage erschienen.

Das für Kinder im Grundschulalter konzipier-
te Buch nimmt die Leser mit in den Alltag 
von Carlchen, Henry und Felipe, drei mutigen 

Kinderbuch »Wie ein Gewitter im Kopf«

KONTAKT:

Deutsche Epilepsievereinigung 
Landesverband Hessen e. V.

Hammanstraße 11
60322 Frankfurt am Main
069 20734480
0151 54915666

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

 Epilepsie.Selbsthilfe.Hessen

 de_landesverband_hessen

Kindern, die mit Epilepsie leben. Es zeigt auf 
kindgerechte Weise die Herausforderungen, 
denen sie täglich begegnen, und bietet wert-
volle Informationen und Unterstützung für 
betroffene und nicht betroffene Kinder.

Das Buch kann dank der Projektförderung 
des BKK Landesverband Süd kostenfrei be-
zogen werden.
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In loser Reihenfolge stellen wir immer wieder Betroffene vor, die uns 
ihren ganz eigenen Weg mit der Erkrankung schildern und zeigen, wie 
sie ihr Leben mit Epilepsie bewältigen.

Hier die Geschichte von Corina Kusserow, Leiterin der Interessengemein-
schaft InGE Kiel e. V., die jetzt mit Anfang 60 Jahren volle Erwerbsmin-
derungsrente bezieht.

Diagnose
•	 Art der Anfälle: Grand mal und Absencen fokalen Ursprungs
•	 Häufigkeit: Vor der Gehirn-OP im Jahr 2000, bei der ein Teil des Schlä-

fenlappens entfernt wurde, kam es einmal im Monat zu »großen« 
Anfällen und zwar immer eine Woche nach der Monatsblutung über 
drei Tage hinweg mit in der Hochzeit bis zu sieben Anfällen täglich;  
nach der OP fünf Jahre anfallsfrei, dann traten Absencen in unre-
gelmäßigen Abständen auf, im Groben alle drei bis vier Monate. 
Zurzeit ohne sichtbare Anfälle.

•	 Erster Anfall: nicht genau bekannt, endgültige Diagnose mit 19 Jahren
•	 Behandlung: medikamentös, aktuell in einer 3er-Kombi

Wie war das in der Schulzeit? Wussten Ihre Mitschüler und/oder Leh-
rer von der Epilepsie?
In der Schule hatte ich keine Anfälle, als Jugendliche augenscheinlich 
Schwindel und Kreislaufprobleme – so hieß es jedenfalls damals. Richtig 
erkannt und festgestellt wurde meine Epilepsie im Alter von 19 Jahren 
von einem niedergelassenen Neurologen.

Haben Sie schon vor Ihrer Erkrankung von Epilepsie gehört? 
Ja, das hatte ich tatsächlich, mich aber nicht damit beschäftigt – wozu 
auch? Ich kannte auch keinen Betroffenen.

Welche Ausbildung haben Sie absolviert? Konnten Sie Ihren Berufs-
wunsch verwirklichen oder mussten Sie Abstriche machen? 
Ursprünglich wollte ich zur Polizei, vorbereitend dazu macht ich eine 
Ausbildung zur Erzieherin und blieb dann im Kita-Bereich, weil die Poli-
zeilauflaufbahn nach der Diagnose Epilepsie nicht mehr möglich war.

M
E

I
N

 W
E

G
m

i
t
 E

p
i
le

p
s

i
e Corina Kusserow, die Leiterin der SHG in Kiel

Öffentlichkeitsarbeit ist ein wichtiger Teil der InGE Kiel e. V. – wie z. B. eine  Ausstellung mit Infostand im CITTI-PARK Kiel

Als ich mit 16 Jahren die Ausbildung zur Erzie-
herin begann, hatte ich noch keine Anfälle. 
In der Endphase traten die ersten »Attacken« 
auf, aber selten. Als sich die Anfälle häuften, 
begleitete mich eine Kollegin zu Prof. Doose, 
der damals im heutigen NEZ (DRK-Norddeut-
sches Epilepsiezentrum) in Schwentinental 
tätig war. Der schickte mich zu einem nieder-
gelassenen Neurologen, bei dem ich viele 
Jahre als Patientin geblieben bin. 

Gibt es neben der Epilepsie noch Dinge, die 
Sie mehr belasten als die Anfälle selbst?
Die Angst, die meine Familie um mich hatte, 
belastete mich jahrelang sehr.

Was gab den Anstoß für Ihr Engagement in 
der Selbsthilfegruppe in Kiel? Warum ha-
ben Sie die Leitung übernommen?
Zuerst kam ich als normales Mitglied zur Grup-
pe für Eltern betroffener Kinder, da es für Er-
wachsene nichts »Eigenes« gab in Kiel. Später 
stieß ich mit meinem Mann die Öffentlichkeits-
arbeit an. Dann übernahm ich immer mehr Auf-
gaben, bis ich plötzlich Vorsitzende war.

Verbinden Sie mit der Erkrankung auch et-
was Positives?
Ich musste damals erkennen, dass meine so-
genannten »Freunde« plötzlich alle weg waren, 
als sie von der Diagnose erfuhren. Heute bin 

ich vorsichtiger, jemanden als Freund zu be-
zeichnen. Aber wenn ich es tue, dann ist er es 
auch!

Gibt es etwas, was Sie anderen Betroffenen 
noch sagen möchten?
Geht immer ehrlich mit euch und eurer Epilep-
sie um, auch wenn es manchmal weh tun wird. 
Denn wenn ihr mal »die Haltung verliert«, ist 
es immer gut, wenn andere Leute richtig Hilfe 
leisten können. Ehrlichkeit zahlt sich aus, auch 
bei einer Epilepsie. Ich musste dies selbst erst 
lernen, doch ich bin bis jetzt gut damit »gefah-
ren«. Denn: Epilepsie braucht Offenheit!

Interview zusammengefasst von
Doris Wittig-Moßner
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KONTAKT:

Interessengemeinschaft Epilepsie 
InGE Kiel e. V.

Bergenring 6
24109 Kiel
0431 531677

info@inge-kiel.de
inge-kiel.de



Unser Wochenende vom 12.-14. Juli 2024 auf 
Schloss Hirschberg (Beilngries/Altmühltal) 
hatte alles, was es braucht: Eine perfekte Mi-
schung aus Workshops (Trommeln, Achtsam-
keit, Guter Schlaf, Epilepsie und Arbeit) und 
Rahmenprogramm – mit genügend Zeit, um 
sich auszutauschen, an einem Wohlfühlort 
zum Kraft tanken! 

Wir sagen Danke

•	 an die Epilepsieberatung Mittelfranken für 
die Gesprächsrunde zum Thema Arbeit,

•	 an Frau Dr. Katrin Lorenz, Leiterin Konser-

Das Wochenendseminar auf Schloss Hirschberg wurde gefördert durch die gesetzlichen Krankenkassen und deren Verbände in 
Bayern und das Bayerische Staatsministerium für Familie, Arbeit und Soziales. Wir bedanken uns für die finanzielle Unterstützung!

vative Epileptologie am Krankenhaus Rum-
melsberg, für ihren spannenden Vortrag 
zum Thema »Epilepsie & Psyche«,

•	 an das ganze Team des Bistumshauses 
Hirschberg für den »Rundum-Service«,

•	 aber vor allen Dingen an alle Teilneh-
mer für die gegenseitige Unterstüt-
zung und den respektvollen Umgang 
miteinander!

Doris Wittig-Moßner
Landesverband Epilepsie Bayern e. V.

Jenseits von Richtig und Falsch liegt ein Ort.  
Dort treffen wir uns. (Marschall B. Rosenberg)

Hirschberg 2024 19
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Am 10. Mai 2024 begann im Serengeti-Park 
Hodenhagen eine besondere Familienfrei-
zeit für über 80 Familien, organisiert vom 
Dravet-Syndrom e. V. Der Anreisetag stand 
ganz im Zeichen der Vorfreude, des Wieder-
sehens und des Kennenlernens. Die neuen 
Vereins-T-Shirts wurden verteilt und die Fa-
milien erkundeten bereits sofort den Park. 
Eine kostenlose Bus-Safari führte durch die 
verschiedenen Kontinente des Parks. Die Be-
geisterung und Neugier auf die kommenden 
Tage waren groß.

Gemeinschaft und  
Informationstag
Der zweite Tag brachte perfektes Wetter, 
das besonders für die Dravet-Patienten 
angenehm war. Der Park bot eine Vielzahl 
von Attraktionen für alle Altersgruppen, 
von actiongeladenen Fahrgeschäften bis 
hin zu spannenden Naturbeobachtungen. 

Forschung und Ausblick

Der Dravet-Syndrom e.V. setzt sich intensiv für die 
Unterstützung und Information von betroffenen Fa-
milien ein. Neben der Organisation von Familienfrei-

zeiten, der zweijährlich stattfindenden Dravet-Konferenz und dem Austausch untereinan-
der fördert der Verein auch Forschungsprojekte zur Heilung und Therapie des Syndroms. 
Aktuell bereitet der Verein mit weiteren europäischen Patientenorganisationen einen Stu-
dien-Call für den kommenden Oktober vor. 

Kontakt und weitere Infos: dravet.de 

Neben dem Freizeitspaß fand auch die Mit-
gliederversammlung statt. Sie bot Raum für 
Berichte über vergangene und zukünftige 
Aktivitäten des Vereins. Ein Highlight war 
das Video-Grußwort von Schirmherr Wigald 
Boning, der trotz Abwesenheit seine Unter-
stützung signalisierte.

Erholung, Unterhaltung,  
Austausch
Vier intensive Tage Familienfreizeit gingen 
viel zu schnell zu Ende. Ein Höhepunkt bil-
dete das traditionelle Gruppenfoto, dessen 
Aufnahme bei fast 300 Teilnehmern für die 
Fotografin eine nicht ganz einfache Aufgabe 
darstellte. Die Fahrt in den Serengeti-Park war 
nicht nur eine Gelegenheit zur Erholung und 
Unterhaltung, sondern auch ein wichtiger Ort 
des Austauschs und der Unterstützung.

Melanie Gartzke

Familienfreizeit im Serengeti-

Park Hodenhagen:

Gemeinschaft und Unterstützung für Dravet-Familien

Volles Haus und volle Aufmerksamkeit bei der Dravet-Mitgliederversammlung, die ebenfalls im Rahmen der Familienfreizeit stattfand

Auch die Freude über die neuen T-Shirts war groß (v.l.n.r.: Michael Benzler, Silke Flege, Heidi Hein, Manuela Münkle, Nadine Benzler, Christoph 
Purrucker, Holger Flege)

Endlich, der erste Bus für die Safari ist da.
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Tag der Epilepsie  

am 05.10. in Nürnberg

Veranstaltung des Epilepsiezentrums Rummelsberg

Anlässlich des Tags der Epilepsie am 5. Okto-
ber 2024 lädt das Epilepsiezentrum in Rum-
melsberg zu seiner ersten Fortbildungsver-
anstaltung ein.

Diese besondere Veranstaltung bietet die 
Gelegenheit, sich umfassend über verschie-
dene Aspekte der Epilepsie zu informieren 
und sich mit Experten und anderen Betroffe-
nen auszutauschen. 

Programm von 10:00 bis 14:15 Uhr:

Vorträge (vormittags)
•	 Gibt es den perfekten Arbeitsplatz für 

Menschen mit Epilepsie?
•	 Unterschiede zwischen den Geschlechtern 

bei Epilepsie – Gibt es das? 
•	 Generikawechsel und Lieferengpässe – Ist 

das ein Problem?

Fragerunden 
»Fragen Sie die Profis!« (nachmittags)
•	 Gruppe 1: Arbeit und Epilepsie
•	 Gruppe 2: Mobilität bei Epilepsie
•	 Gruppe 3: Von der Diagnose zur Therapie

Dr. Frank Kerling, Ärztlicher Leiter MZEB, Dr. Ka-
trin Lorenz, Oberärztin Neurologie, und Bern-
hard Köppel, Epilepsieberatung Mittelfranken, 
stehen als Referenten für die Vorträge und 
Experten für die Fragerunden zur Verfügung.

Die Veranstaltung ist kostenlos, für das leib-
liche Wohl der Teilnehmer ist gesorgt. 

Ort:
Nürnberger Lehrer und  
Lehrerinnenverein e. V.
Weidenkellerstraße 6 
90443 Nürnberg

Veranstalter:
Epilepsiezentrum Rummelsberg e. V.
mit der Klinik für Neurologie des  
Krankenhauses Rummelsberg
in Kooperation mit dem Landes- 
verband Epilepsie Bayern e. V.

Anmeldung:
Per E-Mail bis 27.09.2024 
mit dem Stichwort »Epilepsie 2024« an: 
kru-neuroevents@sana.de 

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme und 
einen informativen sowie bereichern-
den Tag mit Ihnen!
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Medizinische u. Therapeutische

Entwicklung in der Epilepsie

25 Jahre Deutsche Epilepsievereinigung Landesverband Hessen e. V.

Samstag, 21. September, 10:30 bis 17:30 Uhr

Einladung zur
Festveranstaltung in Marburg

Die Veranstaltung ist kostenfrei. Jeder Interessierte ist herzlich eingeladen.

Mit freundlicher Unterstützung

Veranstaltungsort: Auditorium des Universitätsklinikum Marburg, Baldingerstraße, 35043 Marburg
Wir laden alle Interessierten – ob mit  oder ohne Epilepsie – herzlich zu unserer Informations-Veranstaltung  ein. 

Wir wollen mit  Ihnen diskutieren, Ihre persönlichen Erfahrungen und Ihre Meinung dazu hören. Es erwartet Sie eine 
umfangreiche Vortragsreihe mit 8 Dozenten. Das Programm entnehmen Sie bitte unserem Veranstaltungsflyer und 

unserer Webseite. In der Mittagspause begrüßt Sie ein kleiner Imbiss und ein großes Angebot an Infoständen.  

In Kooperation mit Epilepsiezentrum Hessen (EZH) Weitere Informationen finden Sie auf unserer Webseite und den Sozialen Medien

www.epilepsie-sh-hessen.de

Schirmherrin:Diana StolzStaatsministerinHessisches Ministeriumfür Familie, Senioren,Sport, Gesundheitund Pflege



Empfehlungen
Buch-

25
epiKurier 3/24

24
epiKurier 3/24

Ein Kind mit  
geistiger  
Behinderung  
begleiten

Praktische Tipps für 
Eltern und Familien 

Caroline Trost
Ernst Reinhardt Verlag (September 2023)
177 Seiten
ISBN: 978-3497032150
24,90 €

Wird bei dem eigenen Kind eine geistige Be-
hinderung diagnostiziert, stürzt das viele El-
tern in tiefe Verunsicherung und in ein emo-
tionales Loch, aus dem man sich erst nach 
einer gewissen Zeit befreien kann.

Die Autorin Caroline Trost, Psychologin in 
einem Sozialpädiatrischen Zentrum, hat ihre 
Erfahrungen bei der Beratung und Beglei-
tung von betroffenen Familien in diesen Rat-
geber gepackt.

Er umfasst die ganze Palette an Fragen, mit 
denen sich Eltern auseinandersetzen müssen: 
Was bedeutet die Diagnose Intelligenzmin-
derung? Welche Förderung gibt es und wel-
che benötigt mein Kind? Wo bekomme ich 
Unterstützung? Wie gehe ich mit Angst, Wut, 
Trauer und Schuld um? Wie kann ich gut für 
mich selbst sorgen und auch als Paar »über-
leben«? Wie baue ich hilfreiche Kontakte auf?

Klar und übersichtlich werden Informationen 
angeboten zu Themen wie Therapieplanung, 
Schulwahl, Strukturierungshilfen, Erziehung, 
sexuelle Aufklärung und Selbstständigkeits-
entwicklung in den verschiedenen Lebens-
phasen. Manchmal sind die Ausführungen zu 

Kinder und Resilienz: 

Was Krisen mit unse-
ren Kindern machen 
und wie wir sie davor 
schützen können 

Leonhard Thun-Hohenstein 
ecoWing (April 2023)
272 Seiten
ISBN: 978-3711003249
24,00 €

Leonhard Thun-Hohenstein, unter anderem 
Gründer einer Kinder- und Jugendpsychiatri-
schen Klinik, erklärt in seinem Buch »Kinder 
und Resilienz« anschaulich, welchen Krisen 
Kinder und Jugendliche häufig ausgesetzt 
sind. Er zeigt auf, wie Eltern auch in schwieri-
gen Zeiten Anleitung geben können und gibt 
Hilfestellung, wie sie Zuversicht bewahren 
und Mut fassen, um eine Krise aktiv zu be-
wältigen.

Zunächst stellt der Autor dar, wie eine nor-
male Entwicklung abläuft, was eine Krise aus-

Wolfgang fällt um: 
Das Loch in der Zeit

Wolfgang Suchner, 
Hans Werner Otto
Fuego (Mai 2024)
276 Seiten
ISBN: 978-3862879540
17,50 €

Dieses Buch der beiden befreundeten Au-
toren ist eine sehr gelungene, persönliche 
Darstellung vorwiegend des Erstautors (WS) 
über seine langen Erfahrungen mit Epilepsie 
– sowohl im Hinblick auf die medizinische 
Betreuung als auch die Reaktionen seiner 
Mitmenschen inkl. Ärzte. Bezüglich letzterer 
besteht eine besonders enge Beziehung zu 
Dr. Thomas Mayer und seinem Team vom Epi-
lepsiezentrum Kleinwachau.

Wolfgang Suchner (Jahrgang 1959) absol-
vierte zunächst ein Lehramtsstudium (Musik 
und Geschichte), ist aber seit vielen Jahren 
freiberuflich als Straßen- und Studiomusiker 

kurz geraten, aber am Ende des Buchs findet 
sich hilfreiche Literatur, um bei Bedarf das 
Wissen im gewünschten Bereich zu vertiefen. 
Fallbeispiele und praktische Tipps zeigen in-
dividuelle Lösungsstrategien für den familiä-
ren Alltag auf.

Daumen hoch für diesen sehr praxisnahen 
»Wegweiser«!

Doris Wittig-Moßner

macht und wie sie entsteht, sodass man über 
das nötige Wissen verfügt, um dem nächsten 
Teil seines Buchs folgen zu können: Als lang-
jähriger Leiter beschreibt er Kindersorgen an-
schaulich anhand von Fallgeschichten sowie 
persönlicher Erfahrung und gibt so einen ver-
ständlichen Einblick in seine Arbeit.

Abschließend wird aufgezeigt, welche Kräfte 
uns zur Verfügung stehen, um Krisen zu über-
stehen und was man präventiv tun kann, um 
sich und seine Kinder zu stärken. Am Ende 
jeden Kapitels sind die wichtigsten Inhalte 
noch mal für einen guten Überblick zusam-
mengefasst.

Durch die Fachlichkeit und die vielen er-
klärten Modelle und Theorien fiel es mir zu-
nächst schwer, einen Zugang zu dem Buch 
zu finden. Es werden jedoch so viele wertvol-
le Informationen geteilt, dass es sich lohnt 
»dranzubleiben«, um Kinder und Jugendliche 
(und sich selbst) achtsamer zu begleiten.

Sina Elflein

(Trompete und Tuba), Schauspieler u. a. auf 
städtischen Bühnen (Schauspielhaus Düssel-
dorf, Tanztheater Wuppertal Pina Bausch) 
und Regisseur sowie freien Musiktheaterpro-
duktionen tätig.

Das Buch beginnt mit einer sehr gelungenen 
Beschreibung des ersten Anfalls, der ja vie-
len Menschen mit Epilepsie in besonderer 
Erinnerung bleibt. Das war der Beginn einer 
Epilepsie, als deren Ursache sich eine soge-
nannte arteriovenöse Gefäßfehlbildung (AV-
Angiom = Kurzschluss zwischen arteriellem 
Hoch- und venösen Niederdrucksyndrom mit 
Aufweitung der Venen) herausstellte. Die Be-
handlung erfolgte zunächst mit mehreren 
Verklebungs- bzw. Verödungssitzungen (über 
ins Gehirn vorgeschobene Katheter) und eine 
zusätzliche Nachbestrahlung in einer Spezi-
alklinik in den USA. Später wurde nochmals 
eine Re-Operation wegen einer an Größe zu-
nehmenden Zyste im Gebiet des Gefäßknäu-
els durchgeführt.

Der Reiz des Buches liegt aber nicht in me-
dizinischen Details der Epilepsie und ihrer 
Behandlung – die ohnehin zwischen Men-
schen mit Epilepsie stark variieren –, sondern 
im Umgang von Wolfgang Suchner damit. Er 
lässt sich nicht unterkriegen und ist entgegen 
dem initialen Rat mancher Ärzte auch weiter-
hin freiberuflich als Musiker und Schauspieler 
tätig. Dabei ließ er sich auch von vereinzelten 
Anfällen während Auftritten nicht abhalten, 
sondern baut die Anfälle teilweise sogar in 
diese ein.

Alles in allem ein sehr lesenswertes, unter-
haltsames Buch in guter Aufmachung, zu der 
auch das Coverbild und zehn SW-Graphits im 
Buch beitragen. 

Günter Krämer
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Sturz aufgrund epileptischen Anfalls stellt 
keinen Arbeitsunfall dar. Fehlende Kausalität 
zwischen Arbeitstätigkeit und Sturz.

Stürzt ein Arbeitnehmer während der Arbeit 
aufgrund eines epileptischen Anfalls, so 
stellt dies keinen Arbeitsunfall dar. Es fehlt 
an der Kausalität zwischen Arbeitstätigkeit 
und Sturz. Dies geht aus einer Entscheidung 
des Sozialgerichts Landshut hervor (Urteil 
vom 27.02.2017, S 13 U 133/15).

In dem zugrunde liegenden Fall stürzte im 
Mai 2014 ein Müllwerker aufgrund eines epi-
leptischen Anfalls vom Trittbrett des Müllau-
tos und verletzte sich schwer. Nachfolgend 
bestand Streit darüber, ob dieses Ereignis 
einen Arbeitsunfall darstellt.

Kein Arbeitsunfall bei Sturz wegen 
epileptischen Anfalls
Das Sozialgericht Landshut entschied, dass 
der Sturz des Arbeitnehmers aufgrund des 
epileptischen Anfalls keinen Arbeitsunfall 
darstelle. Zwar habe sich der Sturz während 

der Arbeitszeit ereignet. Jedoch fehle es an 
der Unfallkausalität.

Nach Ansicht des Sozialgerichts habe es an 
der Kausalität zwischen der mit der versi-
cherten Tätigkeit im inneren Zusammenhang 
stehenden Verrichtung zur Zeit des Unfalls 
und dem Unfallereignis gefehlt. Denn die 
wesentliche Ursache des Sturzes sei der epi-
leptische Anfall und damit eine innere Ursa-
che gewesen. Es gebe keine Hinweise darauf, 
dass die versicherte Tätigkeit einen wesent-
lichen Beitrag zum Sturz geleistet habe. Es 
sei nicht ersichtlich, dass sich ein besonderes 
Risiko des Arbeitsortes verwirklicht habe.

©kostenlose-urteile.de (ra-online GmbH)
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 Stichwortsuche:  
Epilepsie Arbeitsunfall

Aus Gründen der besseren Lesbarkeit verzichten wir im epiKurier auf die gleichzeitige 
Verwendung weiblicher und männlicher Sprachformen. Sämtliche Personenbezeichnun-
gen gelten gleichermaßen für alle Geschlechter.

Bildquelle Titelbild: stock.adobe.com

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

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

Du hast Fragen?
Du möchtest das BBW Bethel 
kennen lernen?
Rufe an oder schicke eine E-Mail!

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

www.bbw-bethel.de 

Was sammeln Sie?
Puppen oder Teddybären?

Pilze oder Beeren?
Briemarken oder Postkarten?

Wir sammeln auch!
Und was?

Spenden
Stadtsparkasse Wuppertal

IBAN
DE 47 3305 0000 0000 7475 92

BIC
WUPSDE33XXX

KETO STORIES – VON ERFAHRUNGEN PROFITIEREN
FÜR MEHR GLÜCKLICHE MOMENTE

Persönlich und authentisch 
Erfahrungsberichte von Patienten  
mit der ketogenen Diät

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

MEHR 
Energie für den Tag

MEHR 
den Korb treffen 

DIE WOCHE
mit Freunden spielen3x

5x

UNENDLICH
viel Spaß haben

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

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

Wir sind gerne für Sie da!

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




