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Formen der ketogenen
Ernahrungstherapie

Die ketogene Ernahrungstherapie (KDT) ist
ein Oberbegriff, der eine Gruppe von fett-
reichen, kohlenhydratarmen sowie eiweilbi-
lanzierten Ernahrungsformen beschreibt, die
den metabolischen Zustand des Fastenzu-
standes imitieren. Zu den anerkannten Indi-
kationen fir KDT zahlen pharmakoresistente
und schwer behandelbare Epilepsien im Kin-
des- und Jugendalter sowie bei Erwachsenen.

Es gibt finf Versionen der KDT zur Behand-
lung von Epilepsie: Die urspriingliche, heute
als klassische ketogene Diat (kKD) bekannte
Diat, gefolgt von neueren Varianten wie der
modifizierten ketogenen Diat (MKD), welche
in UK angewendet wird, der Mittelkettigen
Triglycerid Diat (MCT-KD), der modifizierten
Atkins-Diat (MAD) und der Low Glycemic In-
dex Treatment (LGIT).

Abbildung 1: Die verschiedenen ketogenen Dicten im Vergleich zur
Normalkost

kKD: Klassische Ketogene

Erndhrungstherapie

Die klassische Ketogene Diat (kKD) wurde
erstmals 1921 in der medizinischen Fachlitera-
tur als Behandlung fur Epilepsie bei Kindern
beschrieben. Sie basiert auf einem Verhalt-
nis von ketonproduzierenden Lebensmitteln
(Fett) zu Lebensmitteln, die die Ketonproduk-
tion reduzieren (Kohlenhydrate und Proteine).
Dieses Verhaltnis bezeichnet man als ketoge-
nes Verhaltnis (KQ) z. B. 2:1. Fur eine optimale

Anfallskontrolle bendtigen manche Menschen
ein niedriges Verhaltnis von 11, andere ein
hoheres Verhaltnis von 3:1. Positiv hat sich
hier die »Low and Slow Methode« erwie-
sen: Allmahliche Reduzierung der Kohlen-
hydrate mit langsamer Erhéhung der Fett-
aufnahme Uber mehrere Wochen hinweg
(KQ 11 —» 1,511 —» etc. s. Abb. 2). Vorteil:
Minimierung der Nebenwirkungen von
Hypoglykamie, Ubelkeit, Erbrechen, Azido-
se und Hyperketose.

Bei einem KQ 31 werden 87 % der Energie
durch Fett bereitgestellt, bei 41 sind es
90 %. Hierbei sollten mehrfach und einfach
ungesattigte Fette (pflanzliche Fette wie
Oliven, Nusse, Raps, Avocado, Saaten) stark
bevorzugt werden. Gesattigte Fette, wel-
che vor allem in tierischen Produkten wie
Butter, Sahne, Mascarpone, Wurst und Kase
vorkommen, sollten nur eingeschrankt ver-
wendet werden.

Bei einer kKD ist insbesondere auf die al-
tersgerechte Proteinzufuhr zu achten. Diese
wird durch eine Quelle mit hoher biologi-
scher Wertigkeit wie Tofu, Tempeh, Fisch,
Eier, Milchprodukte bzw. ungesifite, an-
gereicherte  Sojamilchalternativen  sowie
Fleisch bzw. kohlenhydratarme Fleischal-
ternativen bei jeder Mahlzeit bereitgestellt.
Kohlenhydrate sind stark eingeschrankt;
starkehaltige Lebensmittel sind nicht er-
laubt. Die Hauptquellen sind eine begrenzte
Portion kohlenhydratarmer Gemuse- oder
Obstsorten. Auf eine ausreichende Ballast-
stoffzufuhr ist zu achten.

Abbildung 2: low and slow Methode nach Jennifer Fabe
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MCT-KD : Ketogene Erndhrungs-

therapie mit MCT

Die ketogene Diat mit mittelkettigen Tri-
glyceriden (MCT) wurde in den 1970er Jah-
ren als Alternative zur kKD entwickelt. MCT
werden vom Korper effizienter aufgenom-
men und transportiert als andere Fettarten.
Sie liefern mehr Ketone pro Einheit der Nah-
rungsenergie. Daher wird bei der MCT-KD
weniger Gesamtfett bendtigt, sodass mehr
protein- und kohlenhydrathaltige Nah-
rungsmittel aufgenommen werden kénnen
(entspricht einem niedrigen KQ 1,1:1). Die ur-
springliche MCT-KD enthielt eine hohere
Energiemenge aus MCT (70 % der Gesamt-
fettmenge). Dies flhrte jedoch bei einigen
Kindern zu Magen-Darm-Problemen, sodass
eine modifizierte Version mit weniger MCT
(ca. 30 % der Gesamtfettmenge) entwickelt
wurde. MCT werden zur besseren Vertrag-
lichkeit langsam Uber Wochen eingeschli-
chen. MCT sollte in allen Mahlzeiten und
Snacks enthalten sein. Es wird in Form von
Ol oder Emulsion verabreicht, die beide auf
arztliche Verschreibung erhaltlich sind. Die
restliche Energie in der MCT-KD wird aus
Kohlenhydraten, Proteinen und Fetten aus
Lebensmitteln bereitgestellt. GroRere Porti-
onen an Kohlenhydraten ermdglichen eine
grokere Lebensmittelauswahl und eine
bessere Compliance.

Zusammenfassung:

Sowohl die kKD als auch die MCT-KD er-
fordern eine strenge Berechnung der Nah-
rungsaufnahme und das Abwiegen aller
Lebensmittel. Der Erndhrungstherapeut
berechnet einen individuellen KQ auf der
Grundlage des Energie- und Proteinbedarfs.
Diese wird wahrscheinlich mit einem nied-
rigeren Verhaltnis oder MCT-Gehalt begon-
nen und Uber einige Tage hinweg je nach
Vertraglichkeit gesteigert. Aus dieser Ver-
ordnung koénnen Rezepte entwickelt wer-
den. Dies geschieht in der Regel mit Hilfe
eines Computerprogramms. Aufgrund der
Einschrankungen der kKD und der MCT-KD
ist eine Vitamin- und Mineralstofferganzung
erforderlich. Diese wird vom Ernahrungsthe-
rapeuten nach Bewertung des individuellen
Bedarfs und der Nahrungszufuhr verschrie-
ben. Die Diaten mussen kontinuierlich sorg-
faltig angepasst werden, um optimale Er-
gebnisse zu erzielen.

MAD: Modifizierte Atkins Didt

Im Jahr 2003 entdeckte das Team des Johns
Hopkins Hospital in Baltimore, USA, dass
eine modifizierte Version der beliebten At-
kins-Diat zur Gewichtsreduktion einen ke-
togenen Stoffwechsel hervorrufen und die
Anfallssituation bei Epilepsie beeinflussen
kann. Bei einer MAD ist die Kohlenhydrat-
zufuhr anfangs auf 10 g pro Tag fur Kin-
der und 20 g pro Tag fur Erwachsene be-
schrankt. Die Fettzufuhr sollte bei 65 % der
Tagesenergiezufuhr liegen. Proteine sind
- vorerst — uneingeschrankt erlaubt. Jedoch
sollte auch hier die altersentsprechende Ei-
weifmenge im Blick behalten werden, um
den Effekt der Gluconeogenese (Senken
der Ketose aufgrund erhohter EiweiBzu-
fuhr) nicht aus den Augen zu verlieren. Der
KQ sollte im Bereich von 1,1:1-1,81 liegen.
Es gibt keine Kalorienbeschrankung (diese
wird entsprechend den Gewichtsverande-
rungen angepasst). Vitamin- und Mineral-
stoffzusatze sind erforderlich.

LGIT: Low Glycemic Index

Treatment

Im Jahr 2002 begann das Team des Massa-
chusetts General Hospital in Boston, USA,
mit der Anwendung einer neuartigen mo-
difizierten Diat, bei der der Schwerpunkt
eher auf der Blutzuckerkontrolle als auf
der Ketose lag. Es ist bekannt, dass die ke-
togene Diat zu einem gleichmaBigen und
stabilen Blutzuckerspiegel fuhrt und dass
ein Anstieg des Blutzuckers (aufgrund einer
zusatzlichen Kohlenhydrataufnahme) einen
signifikanten Anstieg der Anfallshaufigkeit
auslosen kann. Daher kombiniert die LGIT
das Wissen Uber die unterschiedlichen Ge-
schwindigkeiten der Glukoseaufnahme aus
Lebensmitteln (der glykamische Effekt von
Lebensmitteln und der glykamische Index;
Gl) mit einer Kohlenhydratrestriktion, die
den Korper weiterhin dazu zwingt, Fett als
Hauptenergiequelle zu verbrennen. Die
Kohlenhydrataufnahme ist auf 40-60 g be-
grenzt und gleichmaRig Uber den Tag ver-
teilt. Die Auswahl an Kohlenhydraten ist auf
Lebensmittel mit einem Gl-Index von weni-
ger als 50 beschrankt.

Die Fettzufuhr sollte bei jeder Mahlzeit
ca. 60 % der Energiezufuhr ausmachen. Die
Fettmenge sollte durch eine gute Schu-

lung mit Augenmal - also ohne Abwiegen
- moglich sein. Eine altersentsprechende
Proteinzufuhr sollte verzehrt werden. Auch
hier ist vor einem Ubermalkigem Proteinver-
zehr aufgrund der Gluconeogenese abzu-
raten. Das KQ sollte ungefahr bei 11 liegen.

Zusammenfassung

Die MAD und LGIT haben viele Gemeinsam-
keiten, unterscheiden sich jedoch in Bezug
auf Auswahl und Menge der Kohlenhydra-
te. Beide sind weniger restriktiv und daher
einfacher umzusetzen als die kKD /MCT-KD
und erleichtern das Essen auler Haus er-
heblich. Allerdings erfordern alle ketoge-
nen Therapien, ob traditionell oder modi-
fiziert, das gleiche Mal an medizinischer
Untersuchung, Vorbereitung, Uberwachung
und individueller Feinabstimmung durch
ein ketogenes Team (in der Regel Neuro-
loge und erfahrener Ernahrungstherapeut).

VLCKD: Very low Calorie

Ketogenic Diet

Dies ist eine temporar angewendete, streng
kalorienreduzierte Ernahrungstherapie (6oo-
800 kcal/Tag), die unter medizinischer Beglei-
tung bei vor allem Ubergewichtigen Migrane-
patienten durchgefuhrt wird.

PBKDT: Plant-based Ketogenic Diet

Therapy

Die PBKDT ist eine pflanzenbasierte bzw.
vegane, vollbilanzierte Ernahrungstherapie,
die auch Aspekte der Nachhaltigkeit be-
ricksichtigt und im Einklang mit den Vor-
gaben der weltweiten Ernahrungsrichtlinien
(z. B. DGE) steht.

Mediterrane KDT

Die Mediterrane KDT achtet auf regionales,
saisonales Gemdse, frisch zubereitet mit ei-
nem geringen Verarbeitungsgrad. Olivenol
dient als Hauptfettquelle ebenso ein hoher
Verzehr von Nussen, Saaten und Samen und
einem sehr geringen Verzehr von tierischen
Produkten mit Ausnahme von frischem Fisch.

Abbildung 3: Beispiel veganer, ketogener Tagesplan
Omelette, Burger, Tiramisu im Glas, Nuggets

Keto-Ampel

Die Keto-Ampel ist eine stark vereinfach-
te Low-Carb-Erndhrung, welche es ermdg-
licht, ohne Berechnungen und Abwiegen
mit Hilfe von MCT-Fett eine milde Ketose
zu erreichen.

Life-Style-Keto-Diaten gibt es vielfaltige
in den Social Media. Versprechen fur ein
bessere Gewichtsabnahme wurden wissen-
schaftlich widerlegt. Zu beachten ist auch
immer, dass eine KDT eine Ernahrungsthera-
pie mit dem Ziel einer messbaren, dauerhaf-
ten Ketose ist, welche in den angepriesenen
Life-Style-Keto-Diaten - wenn Uberhaupt —
nur temporar auftritt.

Susanne Baum

Quellen: Die Literaturangaben zu diesem
Artikel finden sich aus Platzgriinden in unserer
Online-Ausgabe auf www.epikurierde.

KONTAKT

Susanne Baum
Diatassistentin E-Zert

Padiatrische Ernahrungstherapeutin CP
sh.baum@web.de

Alle Bilder: privat
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Schirmherr ;j}

ﬁil‘ Elternverband

Im Jahr 2001 gegriindet darf der e.b.e. epilep-
sie bundes-elternverband e. v. in diesem Jahr
sein 25-jahriges Bestehen feiern. Passend
dazu hat der Verband nun einen Schirmherrn
gefunden, mit dem er in Zukunft verschiede-
ne Projekte verwirklichen will. Auch bei der
geplanten Jubildumsfeier, die im Juni 2026 in
Dortmund stattfinden wird (weitere Infos fol-
gen), wird er personlich mit dabei sein.

»Wir sind glucklich und froh, dass Severin
Freund, Skisprung-Weltmeister und Olympia-
sieger, unserem Elternverband als Schirm-
herr zur Seite steht. Er ist selbst von einer
Epilepsie betroffen und hat sich auch durch
Rickschlage nicht entmutigen zu lassen. Mit
seiner positiven Art macht er Mut, dranzu-
bleiben — egal ob im Sport, in der Schule oder
im Alltag, so steht es seit einigen Wochen
auf der Internetseite des Elternverbands zu
lesen - zusammen mit einem kleinen Steck-
brief des ehemaligen Spitzensportlers:

Was ware ich geworden, wenn ich nicht Ski-
springer bzw. Sportler geworden waére?
Wahrscheinlich Jurist! Zumindest ware es
aus der Schule heraus das gewesen, wo das
grolte Interesse flr ein Studium gelegen
ist. Aber Jurastudium und Profisport liel sich
nicht vereinbaren. Im Nachhinein bin ich ehr-
licherweise ganz froh daruber!

Bei diesem Essensgericht werde ich schwach:
Ich glaube, dass ich vor allem jemand bin, der
gerne etwas Neues ausprobiert, auch beim
Essen, aber mit guten StRspeisen kann man
mich immer Uberzeugen. Also zum Beispiel
Zwetschgenknddel mit Streuseln und zerlas-
sener Butter.

Mein Lieblingsplatz:
.. ist kein fixer Platz, sondern eher ein Rah-
men. In der Natur, nur mit den Gerauschen
der Natur. Beim Angeln im Wasser stehend,
im Schnee im Wald ...

Mein Vorbild aus der Geschichte:

Wie im Sport habe ich auch im Leben kein
wirkliches Vorbild, aber Forscher und deren
Ideen haben mich schon immer extrem faszi-
niert, also zum Beispiel Georg Neumayer und
seine Flaschenpost zur Erforschung der Mee-
resstromungen.

Dieses Buch wiirde ich zum Lesen empfehlen:
»Am Ende bleiben die Zedern« von Pierre
Jarawan. Weil es wie eine spannende Reise
zwischen Orient und Okzident ist mit allen
Gegensatzen und Widerspriichen.

Ein grolRer Dank geht an dieser Stelle an
Dr. Thomas Bast, Chefarzt der Klinik fr
Kinder und Jugendliche am Epilepsie-
zentrum Kork und Fachbeirat des Eltern-
verbands, der den Kontakt zu Severin
Freund hergestellt und damit die Basis
fur diese prominente Schirmherrschaft
geschaffen hat.

Bildquelle: °Christian Willner

Lust aut MOSKES?!

In der epiKurier-Ausgabe 3/2025 wurde MOSES - eine Abktirzung flr das »Modulare
Schulungsprogramm fiir Menschen mit Epilepsie« — aus der Trainer-Sicht betrachtet.
Heute kdnnen Sie im Interview zwischen Jana Gliege, Psychotherapeutin im Epilepsie-
Zentrum Bethel, und einer Betroffenen einen weiteren Blickwinkel kennenlernen.

Wiirden Sie sich einmal selbst der Leser-
schaft vorstellen?

Ich bin die Jungbauer Maria, und selbst an
Epilepsie erkrankt. Vor finf Jahren wurde die
Diagnose gestellt. Ich bin Krankenschwester,
arbeite in der Neurologie und mache in den
letzten Zligen die Ausbildung in Bielefeld zur
Epilepsie-Fachassistenz/-Fachberatung.

Wie haben Sie von der MOSES-Schulung
erfahren?

Ich bin auf die Schulung aufmerksam gewor-
den, weil mir die Infomaterialien von meiner
Beratungsstelle mitgegeben wurden und ich
dort dartber aufgeklart worden bin. Auch
mein Neurologe hat immer wieder nachge-
fragt, ob ich die Schulung schon kenne. Ich
finde es gut, dass er so engagiert ist.

Gibt es weitere Angebote, die Sie als Betrof-
fene hilfreich erlebt haben?
Informationsveranstaltungen der Beratungs-
stelle im Online-Format nutze ich gelegentlich
und ich war leider nur einmal bei einer Selbst-
hilfegruppe dabei. Zu einem Ausflug konnte ich
mein Kind mitnehmen und das war ideal. Ich
bereue es, dass ich seitdem so lange nicht dort
war. Es war wie ein Ankommen, obwohl man
niemanden kennt. Es ist sehr herzlich alles.

Kennen Sie alternative Schulungsprogram-
me zum Thema Epilepsie?

Eigentlich nicht. Ich habe gegoogelt und ver-
sucht, mich zu informieren. Ich hatte keine
anderen fur mich Uberzeugende Informations-
angebote Uber Epilepsie, die mir genauso ver-
lassliche Fakten brachten wie die MOSES-
Schulung. Internetrecherchen oder der
Austausch mit Nachbarn lieferten oft

nur unsichere Berichte - da ziehe ich

die fachliche Beratung vor.

Was hat Sie schlieBlich dazu bewogen, sich
fiir MOSES zu entscheiden?

Ich hatte nichts zu verlieren. Ich wollte infor-
miert werden und bin fur alles offen. Mein
Mann musste mich zur Schulung fahren und
sollte dann auch mitkommen, weil es ihm
nicht schadet, auch etwas zu erfahren - er ist
sonst eher zurtickgezogen bzw. zurtickhaltend
in diesen Dingen. Aber es war eine tolle Sache
und es hat mich gefreut, dass die Kranken-
kasse die Kosten voll tbernommen hat. Mein
Mann brauchte zwar Uberredungskunst, aber
er »durfte« mich als mein Fahrer sowieso be-
gleiten — es blieb ihm also keine andere Wahl.

Inwiefern konnte Ihr Mann von MOSES pro-
fitieren?

Es ergab sich im Gesprach, dass er sich off-
nete. Es war fur ihn extrem viel Information
und Input, weil er nicht so viel Verstandnis
vorher gehabt hat. Sein Verhalten ist seit-
dem auch ganz anders.

Wir haben nicht viel dartiber gesprochen, aber
woran ich mich bei meinem ersten Anfall er-
innere ist: Der Notarzt wurde alarmiert, mein
Mann kniete vor mir am Bett und dann bin ich
erst richtig wach geworden. Wir tauschten uns
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nie ausflhrlich darliber aus, wie erschrocken
er war. Er hatte mir den Finger in den Mund
gesteckt — ich hatte ihm beinahe den Finger
abgebissen. Das fand er nicht so lustig, ich den
Zungenbiss aber auch nicht. Erst in der MOSES-
Schulung kam seine Sorge wirklich zum Aus-
druck. Ich habe dann erst verstanden, dass es
fur ihn sehr emotional war, weil er es dort zum
ersten Mal richtig geaulert hat.

Mit welchen Erwartungen sind Sie in die
MOSES-Schulung gegangen?

Ich wusste nicht, was auf mich zukommt. Ich
war einfach offen flr Neues.

Und wie haben Sie persénlich die Schulung
erlebt?

Die Trainer wirkten erfahren, sprachen auf Au-
genhohe und konnten alle Fragen beantwor-
ten — das war sehr hilfreich. Die Atmosphare
war sehr familiar und freundschaftlich. Ob-
wohl man sich zunachst fremd war, teilte jeder
das gleiche Schicksal — wenn auch in unter-
schiedlicher Intensitat und mit unterschiedli-
chen Auswirkungen. Das gemeinsame Erleben
sorgte flr einen echten Wohlfuhlfaktor und
erleichterte es, sich zu 6ffnen, so dass auch
mein Mann darauf eingehen konnte.

Wie haben Sie den Aufbau der MOSES-Schu-
lung als Teilnehmerin wahrgenommen?

Das modular aufgebaute Konzept fand ich
gut verstandlich. Die klare Unterteilung in
Themenbereiche ermoglichte es, sich auf den
aktuellen Schwerpunkt — wie z. B. Schwerbe-
hindertenrecht oder Fihrerschein - zu kon-
zentrieren und dann werden die Themen
sehr detailliert bearbeitet.

Wie haben Sie den Einstieg mit dem haufig
emotionalen Thema »Leben mit Epilepsie«
empfunden?

Auf mich personlich bezogen war der Ein-
stieg nicht allzu emotional, aber ich konnte
erkennen, wie belastend es fir meinen Mann
war, was mir nahe ging. Ich hére sehr empa-
thisch anderen zu — man meint immer, nur mir
geht es schlecht, aber wenn ich von anderen
Schicksalen erfahre, dann berlihrt mich das
auch, was wiederum hilfreich fir mich ist.

Welche Themenbereiche waren fiir Sie be-
sonders wichtig?

Das wichtigste Thema Uberhaupt war fur
mich der Fuhrerschein und dieses eine Jahr

nicht fahren zu darfen. Dann kamen der Rei-
henfolge nach die fur mich hilfreichen The-
men zum Grad der Behinderung, die rechtli-
chen Aspekte — auch im Berufsleben - sowie
die medizinischen Erklarungen zur Wirkung
und Bedeutung der regelmaligen Einnahme
der Medikamente. Einerseits war dabei be-
deutsam, klare Fakten zu erhalten, anderer-
seits war es auch wichtig fir das Verstandnis
meines Mannes, der vorher dachte, ich lber-
treibe, wenn ich in jeder Tasche meine Medi-
kamente dabeihabe. Seit MOSES gibt es we-
niger Diskussionen zwischen uns im Alltag.

Gab es fiir Sie ein personliches Highlight?
So im Allgemeinen hat mir das Gemein-
schaftliche sehr gut gefallen und eigentlich
war das Wochenende zu kurz. Es gabe noch
sehr viel mehr Inhalt zu besprechen.

Wie ging es lhnen mit den angebotenen
Arbeitsmaterialien?

Wahrend der Schulung habe ich mit dem
MOSES-Er-Arbeitungsbuch gearbeitet, aber
im Anschluss nicht mehr so wirklich. Mein
Mann hat schon ofters nochmal nachge-
schaut, aber es war sehr gut, um am Schu-
lungswochenende mitzuarbeiten. Ich konnte
mir Notizen machen und mehr noch mitschau-
en als rein Uber die PowerPoint oder Tafel.

Wie hat sich MOSES auf lhren Alltag ausge-
wirkt?

Ich bin sicherer geworden und das auf den
kompletten Alltag bezogen, sei es mit den
Medikamenten oder ankntipfend an den Be-
ruf. Auch mein Mann ist lockerer, zeigt mehr
Verstandnis und verteidigt mich bzw. steht zu
mir. Es hat mehr Selbstverstandnis geschaf-
fen und ich muss mich ihm gegenlber nicht
mehr erklaren, weil er selbst Bescheid weif.

Beruflich hat mir die Schulung ebenfalls Si-
cherheit gegeben, wobei ich von Anfang an
offen mit der Erkrankung umgegangen bin.
Ich kenne nun meine Rechte besser und
traute mich danach, in eine neurologische
Klinik zu wechseln. Das hatte ich vor der
Schulung nie gewagt. Ich arbeitete vorher als
gelernte Krankenschwester in einer Arztpra-
xis als Arzthelferin. Ich wusste nicht, ob ich
noch Réntgen darf oder Ahnliches. Ich lernte
durch MOSES, was ich machen darf und was
nicht, und dass ich weniger Einschrankungen
in meinem Beruf habe, als man meinen wr-

de, so dass ich mich getraut habe, in meinen
Beruf als Krankenschwester zurtickzukehren.

Die Schulung hat auch meine Lebenseinstel-
lung verandert. Wissen zu haben und weiter-
zugeben, ist sehr wertvoll und gibt Sicherheit.
Ich empfehle jedem Betroffenen warmstens,
die MOSES-Schulung zu besuchen. Leider
kennen es nicht viele.

Was wiirden Sie zukiinftigen Teilnehmern
mitgeben?

Man hat nichts zu verlieren und kann an einem
Wochenende viele Informationen sammeln. Es
ist wichtig, dass auch Angehorige teilnehmen,
denn so erlebt man den Austausch gemein-
sam und nimmt wesentlich mehr Wissen mit.

Jana Gliege

Maria Jungauer (gr) und Jana Gliege (kL)

Weitere Infos
und Termine

Weitere Informationen und Termine auf
www.moses-schulungde.

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

BerufsbhildungswerkBethe

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 moglich ist.

Du hast Fragen?

Du moéchtest das BBW Bethel
kennen lernen?

Rufe an oder schicke eine E-Mail!

Marianne Sanders | Fabian Muller
Tel.: 0521 144-2228
marianne.sanders@bethel.de
fabian.mueller@bethel.de

www.bbw-bethel.de

Bildquelle: privat
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Bildquelle: pixabay.com

Unsere Mama hat

Epilepsie

Wie erleben Kinder, deren Mutter oder Vater an einer Epilepsie erkrankt sind, die Anfdlle ihrer Eltern?
Wie informieren sie sich dartiber? Gibt es »Notfallpléne« oder spezielle Dinge, die sie beschdftigen?

Zwei Tochter (Christina, 18 Jahre, und Franziska, 27 Jahre) berichten von ihren Erfahrungen:

Wann hast du erfahren, dass deine Mama
Epilepsie hat?

Christina: Als sie ihren ersten Anfall hatte,
war ich 2. Das habe ich nattrlich nicht so ver-
standen. Mit 5-6 Jahren ist mir bewusst ge-
worden, dass Mama krank ist und wir auf sie
aufpassen mussen, aber verstanden habe ich
das naturlich nicht so ganz. Das erste Mal, als
ich es wirklich mitbekommen habe, war ich 11
Jahre alt. Sie bekam in der Arbeit einen Anfall
und ihre Arbeitskollegin wollte Papa anrufen,
um Bescheid zu sagen, hatte aber nur meine
Nummer und rief mich an, um nach seiner
Nummer zu fragen.

Franziska: Das war 2009 nach ihrem ersten
Anfall — davor wusste auch Mama nicht, dass
sie Epilepsie hat. Ich war damals 11 Jahre alt.

Habt ihr nur dariiber gesprochen oder auch
Informationsmaterial zu Rate gezogen?

Christina: Mama und Papa haben nach dem
Anfall, den ich mit 11 richtig mitbekommen
habe, sehr oft mit mir darliber gesprochen
und mir die Lage erklart. »Wir mussen auf
Mama aufpassen, aber es ist nichts Gefahr-
liches. Du musst dir keine Sorgen machen,
hie® es. Mama hatte mir dann auch ein Buch

gegeben: »Carla. Eine Geschichte Uber Epilep-
sie«. Das ist ein Aufklarungsbuch, das vor al-
lem Kindern die Krankheit naherbringen soll.

Franziska: Es wurde viel darliber geredet und
ich habe ein Kinderbuch zu dem Thema be-
kommen. So richtig verstanden habe ich das
alles aber lange nicht.

Habt ihr irgendwelche MaRnahmen fiir den
Notfall festgelegt?

Christina: Mama hat mir erlautert, wie ich
mich verhalten soll, wenn ich bei einem An-
fall dabei bin. Ich wollte z. B. nicht, dass sie die
Badezimmertur zusperrt, da ich immer Angst
hatte, dass sie im Bad einen Anfall bekommt
und Papa und ich nicht zu ihr rein kénnen,
um ihr zu helfen. Aulerdem geht Mama nicht
alleine ins Meer, wenn wir im Urlaub sind.

Franziska: Mir wurde von Anfang an erklart,
dass man wahrend eines Krampfanfalls, so
wie Mama ihn hat, nicht eingreifen darf, und
der Rettungswagen gerufen werden soll.

Wie war das fiir dich, als du den ersten An-
fall deiner Mama bewusst miterlebt hast?
Christina: Ich habe anfangs nicht wirklich be-
griffen, was das ist. Ich habe mir dann immer
viele Sorgen gemacht. Ich habe die Krankheit
an sich nicht verstanden, bekam aber immer
mehr Sorgen, denn sie durfte nach dem An-
fall ein Jahr nicht Auto fahren, kam mit blau-
en Flecken, blutigen Stellen etc. nach Hause,
da sie gegen Dinge geknallt war. Fir mich
wirkte das sehr bedrohlich.

Franziska: Bei dem ersten Anfall, bei dem
ich live dabei war, war ich ca. 21. Wir waren in
einem Sportgeschaft und Mama hatte schon
mehrmals gesagt, dass sie eine Aura hat, legte
sich aber nicht auf den Boden, was wichtig ge-
wesen ware. Kurz darauf hatte sie den Anfall
und ich musste einen Krankenwagen rufen,
weil sie von alleine nicht wieder ganz zu sich
kam. Ich war einerseits etwas angstlich, aber
andererseits Uberrascht, dass ich in dieser Aus-
nahmesituation sofort wusste, was zu tun war.

Wie habt ihr das als Familie verarbeitet?

Christina: Wir haben sehr viel dartber geredet,
denn Mama und Papa wollten mir erklaren, was
das ist und dass ich mir keine Sorgen machen
muss. Ich habe auch mit meinen Freunden da-
riber gesprochen — es wissen eigentlich alle,

dass meine Mama Epilepsie hat, denn es gehort
halt dazu. Fir mich ist das normal, deswegen
habe ich es auch meinen Freunden erzahlt.

Franziska: Wir haben darlber diskutiert und
Mama hat eingesehen, dass es in so einem
Moment vollkommen egal ist, was andere
Leute denken. Ihr Anfall ware mit viel we-
niger korperlichen Blessuren ausgegangen,
wenn sie sich vorher schon hingelegt hatte.

Habt ihr hinterher irgendwelche Regeln
aufgestellt bzw. »Sicherheitsmafnahmen«
festgelegt fiir einen weiteren Anfall?
Christina: AulRer die vorher schon erwahnten
Punkte haben wir eigentlich keine anderen
spezielleren SicherheitsmalBnahmen aufge-
stellt. Papa und ich waren auch noch nie bei
einem Anfall von Mama dabei, daher ist es
schwierig zu sagen, wie ich dann reagieren
wlrde und ob ich mich in so einer Stresssitu-
ation Uberhaupt daran erinnern konnte.

Franziska: Mama hat ihr Umfeld, sowohl pri-
vat als auch beruflich, noch einmal genauer
angewiesen, was bei einem erneuten Anfall
zu tun ware. AuBerdem hat sie mit der Zeit
gelernt, besser darauf zu achten, wie es ihr
geht, und kleine Anzeichen bereits richtig
zu deuten. Zudem ist es Mama mittlerweile
wirklich vollkommen egal, was andere Leute
denken. Wenn sie merkt, dass sie eine Aura
hat oder einen Anfall bekommen koénnte,
legt sie sich auf den Boden, da so Prellungen
durch Stlrze vermieden werden kdénnen.

Wie gehst du jetzt mit der Epilepsie deiner
Mama um?

Christina: Mittlerweile bin ich alter, habe
die Krankheit verstanden und festgestellt,
dass es keine »Bedrohung« darstellt. Sorgen
macht man sich als Kind einer Betroffenen
trotzdem immer, aber ich unterstiitze Mama
dabei soweit ich kann. Es gehort einfach
dazu!l Ich bin damit aufgewachsen, also ist
es fur mich absolut Normalitat, dass sie die-
se Krankheit hat. Sie muss ja auch Tabletten
nehmen, um keine Anfalle mehr zu bekom-
men. Papa und ich schauen immer darauf,
dass sie ihre Medikamente auch sicher nicht
vergisst, und erinnern sie notfalls daran, da-
mit sich Mama nicht alleine mit ihrer Krank-
heit fahlt. Ich gehe auch immer mit zu ihren
Treffen in der Selbsthilfegruppe, denn es gibt
so viele verschiedene Arten von Epilepsie. Ich
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interessiere mich dafur, mich mit anderen Be-
troffenen dariber auszutauschen und mache
neuen Mitgliedern sehr gerne Mut.

Franziska: Ich mache mir grundsatzlich keine
groBen Sorgen, weil man an der Epilepsie an
sich nichts andern kann und ich weiB, dass
Mama mittlerweile mit Medikamenten gut
eingestellt ist. Allerdings frage ich sie ofter,
wie es ihr wirklich geht und nehme auch auf
kleinere Dinge mehr Ricksicht. Wenn wir bei-
spielsweise auf ein Konzert oder zu gréReren
Veranstaltungen gehen, achte ich besonders
darauf, wie sich Mama fuhlt, vor allem in Be-
zug auf (blinkende) Lichter.

Ist die Erkrankung (iberhaupt noch Thema
in der Familie?

Christina: Naja, also wirklich oft darliber reden
tun wir jetzt nicht mehr. Wie gesagt, Mama hat
ihre Epilepsie ja schon seit einer langeren Zeit.
Im Hinterkopf ist es aber immer, denn z. B. im

Urlaub mache ich mir oft Gedanken, wenn ich
mit ihr im Meer bin, was ich tun kénnte, falls
sie jetzt einen Anfall bekommt.

Franziska: Da Mama insgesamt nur sehr we-
nige Anfalle hatte und der letzte auch schon
Jahre her ist, ist die Epilepsie im Alltag kein
groles Thema mehr.

Gibt es etwas, was du anderen Kindern sa-
gen mochtest, deren Eltern Anfédlle haben?
Christina: Es ist anfangs schwer und wirkt be-
drohlich, aber man lernt, damit umzugehen.
Vor allem als Familie schafft man das zusam-
men. Ja, die Situation ist nicht toll, Mama oder
Papa ist krank, aber macht das Beste daraus.
Nach den ersten Anfallen ist das Thema so
komplex, Uberfordernd und man fihlt sich so
unsicher und alleine damit. Aber merkt euch:
lhr seid nicht alleine damit! Es gibt viele, die
genau in der gleichen Situation sind. Sobald
man sich mit diesem Thema beschaftigt,

Sarah, Anja und Jérome

leben mit Epilepsie

e Wissenswertes uber die Erkrankung

DE-DA-2400177

7_@ Inspired by patients.
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Auf www.ucbcares.de/epilepsie erfahren Sie:

e Aktuelles Uber Behandlungsmaoglichkeiten
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beim Leben mit Epilepsie helfen kann

® Telefon: +49 2173 48 4848
U CBcareS Fax: +49 2173 48 4841

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

merkt man erst, dass es eine Krankheit ist, mit
der man gut leben kann. Es ist alles nicht so
schlimm, wie es anfangs wirkt.

Franziska: Es gibt sehr viele verschiedene
Formen von Epilepsie. Manche Leute haben
mehrere kurze Anfalle taglich, andere nur
sehr selten, manche jahrelang gar nicht, die
einen haben grole Anfalle, die anderen sind
vielleicht nur kurz abwesend. Kinder betrof-
fener Eltern sollten genau wissen und erklart
bekommen, was mit Mama oder Papa bei
einem Anfall passiert und dass man sich er-
schrecken kann, aber keine Angst davor ha-
ben sollte. Vor allem aber sollte man immer
nachhaken, wenn man Fragen hat oder mehr
erfahren mochte.

Hast du einen Rat oder einen Tipp fiir sie?
Christina: Macht euch nicht zu viele Gedan-
ken (ist leichter gesagt als getan, ich weil &),
aber es wird alles gut!

Franziska: Habt keine Angst, Fragen zu stel-
len und auch keine Angst, falls ihr einmal bei
einem Anfall dabei sein solltet. Wichtig ist,
zu wissen, wen man informieren muss, damit
dem Elternteil entsprechend geholfen wer-
den kann. Man ist starker als man vielleicht
selbst glaubt!

Die bayerischen Epilepsie-Beratungs-
stellen und der Landesverband Epilep-
sie Bayern e. V. bieten in regelmaBigen
Abstanden einen Online-Erfahrungsaus-
tausch fir Mamas und Papas mit Kin-
dern von 0-X Jahren an, die selbst von
einer Epilepsie betroffen sind.

Nachster Termin:
28. April 2026 von 20:00 bis ca. 21:30 Uhr

Anmeldung bis 21. April 2026 per E-Mail:
wittigmossner@epilepsiebayern.de

Auf der Suche nach mehr Lebensqualitat
bei medikamentenresistenter Epilepsie?

Manche Formen der Epilepsie lassen sich mit Medikamenten nicht
kontrollieren. In diesem Fall sollte man alternative oder erganzende

Behandlungen in Betracht ziehen.

VNS Therapy™ ist eine mogliche Zusatztherapie fiir Menschen mit
medikamentenresistenter Epilepsie. Studien* zeigten, dass sie u.a. dabei hilft
Anfalle zu verringern, zu verkiirzen und die Lebensqualitat zu verbessern.

Mehr als 135.000 Patienten, darunter iber 40.000 Kinder,

wurden weltweit bereits mit der VNS Therapy™ behandelt.

Mehr erfahren oder Eignung testen unter: www.vnstherapy.de @ scan ME

* Elliot RE et al, Epilepsy & Behavior 2011; 20: 57-63

Eingriffs ist eine Infektion.
Wichtige Si itsi i finden Sie unter de/safé

©2025 LivaNova USA, Inc, a wholly-owned subsidiary of LivaNova PLC. All rights reserved.
LivaNova™ and VNS Therapy™ are registered trademarks of LivaNova USA, Inc. EPI-2400702

Das VNSTherapie-System ist als Zusatztherapie fiir die Reduzierung der Anfallshéufigkeit bei Patienten indiziert, deren epileptische Erkrankung von LIVANOVA USA, INC. LIVANOVA BELGIUM NV
partiellen Anfallen (mit oder ohne sekundére Generalisierung) oder von ten Anfallen gepragt ist, die refraktar auf Anfallsmedikamente 100 Cyberonics Boulevard Ikaroslaan 83

sind. Die haufigsten Nebenwirkungen von VNSTherapy™ sind Heiserkeit, Kurzatmigkeit, Halsschmerzen und Husten. Diese Nebenwirkungen treten Houston, Texas 77058, USA B-1930 Zaventem,

im Allgemeinen nur wahrend der Stimulation auf und lassen iiblicherweise im Laufe der Zeit nach. Die haufigste Nebenwirkung des chirurgischen Tel: +1(281)228-7200 / BELGIUM

Manufacturer EC Representative

+1(800) 332-1375 Tel: +3227209593
Fax: +1(281)218-9332 Fax: +3227206053
www.livanova.com www.vnstherapy.co.uk

" LivaNova N
P iersy (’VNSTherapy'"
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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 bewdltigen.

Hier die Geschichte von Annagrete, Mitte 4o, von Beruf Erzieherin und Heilpddagogin.

Diagnose

- Vorwiegend Absencen, die momentan
1-2-mal monatlich auftreten.

- Erster Anfall im Alter von 13 Jahren in Form
eines Grand Mals wahrend eines Schul-
landheimaufenthalts im Mehrbettzimmer
mit meinen Klassenkameradinnen. Dies
riss mich aus dem Alltag und brachte mich
sehr aus der Fassung.

- Meine Epilepsie wird medikamentds be-
handelt. Ich war von Beginn an in neuro-
logischer Behandlung, wenngleich die
Suche nach dem konkreten Krankheits-
bild Gber mehrere Jahre andauerte. Erst in
meinem spaten Jugendalter, nach einigen
Wechseln der Medikamente und Arzte,
festigte sich die Diagnose.

Sie haben ein »Vorgefiihl« bei Anféllen.
Haben Sie schon versucht, diese Aura zu
nutzen, um einen Anfall zu unterdriicken?
Wie klappt das?

Ja, ich habe tatsachlich stets eine Aura
im Vorfeld. Ich versuche seit einiger Zeit,
diese flr eine Unterdriickung des Anfalls
zu nutzen in Form einer »Bio-Feedback-
Strategie«: Manchmal gelingt es mir, das
»Stille Ortchen« rechtzeitig aufzusuchen.
Dort komme ich wieder »zu mir«, atme tief
durch, mache mir selbst Mut durch inneres
Selbstgesprach. Derzeit funktioniert diese
Art und Weise der Aura-Nutzung gut.

Ist keine Toilette aufzufinden, fokussiere
ich Teile oder Personen meiner Umgebung,
konzentriere mich darauf und freue mich,
wenn es mir wieder einmal gelingt, die Epi-
lepsie »auszutricksen«.

Wer unterstliitzt Sie dabei, diese Methode
einzusetzen?

Meine Familie, insbesondere mein Ehemann,
bestarken mich sehr darin, diese Methode

anzuwenden. Aber auch meine kleine Hln-
din hilft mir bei der Nutzung der Aura - zu-
meist, indem ich den Fokus auf ihr Hunde-
Verhalten lenke. Sie ist eine Art »Bodyguard«
flr mich, der nicht von meiner Seite weicht,
sobald ich eine Absence oder Aura verspu-
re. Wie allgemein bekannt ist, haben Hunde
sehr feine Antennen, welche sich uns Men-
schen sofort zuwenden, sobald eine Gefahr
besteht, die es zu vermeiden gilt.

Wie war das in der Schulzeit? Wie kamen
Sie wahrenddessen mit lhrer Erkrankung
zurecht?

Meine Schulzeit empfand ich ab dem Zeit-
punkt des ersten Anfalls als ziemlich an-
gespannt und anstrengend. Das Gefuhl
»anders« zu sein, erzeugte ein Geflhl der
Minderwertigkeit.

Wussten |hre Mitschiiler von der Epilepsie?
Nein, meine Klassenkameraden wussten
nichts davon, weil die Anfalle in meiner Ju-
gend in Form von Grand Mals nur wahrend
der Schlafenszeit bzw. in der Nacht auf-
tauchten. Mein erster Anfall wurde nie the-
matisiert, sondern anderweitig begriindet,
denn die Epilepsie-Diagnosestellung nahm
eine gewisse Zeit in Anspruch. Allerdings
hatte ich haufig das Gefuhl, vieles nicht mit-
machen zu koénnen, da es mir und meiner
Gesundheit schaden konnte.

Haben Sie die Anfélle in irgendeiner Formin
Ihrer Kindheit bzw. Jugend eingeschrankt?
Abendliches Ausgehen war ein Problem, da
das spate Zubettgehen das Auftreten eines
Anfalls begunstigte. Stressmomente im Ta-
gesverlauf &uRerten sich des Ofteren als
Grand Mal in der darauffolgenden Nacht.
Die Anfalle fuhrten haufig dazu, dass ich aus
dem Bett zu Boden stiirzte und mir dadurch
zusatzlich weh tat.
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Welche Berufsausbildung haben Sie absol-
viert? Konnten Sie lhren Berufswunsch ver-
wirklichen?

Ich habe zwei Berufsausbildungen absol-
viert. Die Erste, zur staatlich anerkannten
Erzieherin, begann 1996 und dauerte bis
1999/2000. Zu dieser Zeit wohnte ich noch
bei meiner Familie in landlicher Umgebung.

Meine Zweite absolvierte ich in Minchen,
wohin ich im Jahr 2000 als Single mit viel
Mut und grolRer Neugier auf das Leben in
der Metropole zog. Nach funf Jahren beruf-
licher Tatigkeit als Erzieherin in unterschied-
lichen Kindertageseinrichtungen begann ich
die zweijahrige Vollzeitausbildung zur staat-
lich anerkannten Heilpadagogin. Insgesamt
lebte ich sieben Jahre in der bayerischen
Landeshauptstadt.

Meine beiden Berufswiinsche konnte ich so-
mit — trotz der Epilepsie - tatsachlich rea-
lisieren, worauf ich immer wieder stolz bin!
Dennoch war es ein steiniger Weg, da mir
die Anfalle wiederholt notwendige Energien
fur den Berufsalltag raubten.

Wie gehen lhre Familie und lhr Partner mit
Anféllen bzw. insgesamt mit der Erkran-
kung um?

Meine Familie, sowohl meine Eltern als auch
meine beiden Brider, gehen sensibel mit
dem Thema um und akzeptieren mich so,
wie ich bin und mich entwickelte.

Mein Ehemann, den ich im Jahr 2007 in
Munchen kennenlernte, steht voll und ganz
hinter mir: Er begleitet mich zu Arzttermi-
nen und zu den Beratungsgesprachen mit
Peter Brodisch von der Epilepsie-Beratung

der Diakonie Mlnchen. Davon profitiere ich
sehr, denn mein Ehemann nimmt mich von
Beginn an, so wie ich bin.

Sprechen Sie offen iiber Ihre Epilepsie oder
wie entscheiden Sie, wem Sie davon erzéh-
len und wem nicht?

Das entscheide ich meistens situativ. Derzeit
bin ich auf Stellensuche. Da es innerhalb der
Tatigkeit mit Kindern u. a. auch um die Auf-
sichtspflicht geht, bin ich rechtlich dazu ver-
pflichtet, eine gewisse Auskunft Uber mei-
ne Absencen zu geben. Bei meiner letzten
Stellensuche erfuhr ich insgesamt sieben
Absagen. Das Interesse seitens der Arbeit-
geber war zunachst immer positiv und offen.
Es entstand jedoch eine Teilhabe-Htrde bei
der Stellensuche, die ich definitiv auf mei-
ne Erkrankung zurtickfuhre, da die Epilepsie
immer noch einer Stigmatisierung unter-
liegt, wie ich es im Alltag leider wahrnehme.

Gibt es zusatzlich Einschrénkungen, die Sie
mehr belasten als die Anfélle selbst?

Das geltende Fahrverbot schrankt mich deut-
lich ein und stimmt mich ab und an auch ne-
gativ. Durch meine Epilepsie bin ich entweder
auf den offentlichen Nahverkehr angewiesen
oder auf die Fahrdienste meiner Familie.

Des Weiteren hat sich im Laufe der letzten
Jahre eine psychische Erkrankung entwickelt,
die sich immer wieder in Form von Depression
und sozialen Angsten duRert. Auch Psychosen
kamen vor. Diese Krankheitsbilder werden
ebenfalls medikamentds behandelt. Durch
die Wechselwirkung der Neuroleptika mit den
Psychopharmaka entstehen ab und zu Ver-
haltensauffalligkeiten bzw. -anderungen, die
mich ebenfalls stéren und teilweise limitieren.

Wie gehen Sie heute mit der Erkrankung um?
Inzwischen ist mir ein offener Umgang mit
der Erkrankung moglich. In Verbindung dazu
stehen mein Lebensmut und der Charakter
eines sogenannten »Steh-auf-Mannchens«.
Als positiv empfinde ich meine Lockerheit,
Auskunft zu geben und Aulenstehende Uber
meine Form der Epilepsie zu informieren. Au-
Rerdem stelle ich fest, dass ich generell em-
pathisch auf an Krankheiten leidende Men-
schen reagiere und es ist mir ein Anliegen,
moglichst sensibel mit ihnen umzugehen.

Gibt es etwas, was Sie anderen Betroffenen
sagen mochten bzw. was liegt lhnen am
Herzen?

Es ist wichtig, sich selbst anzunehmen und
zu akzeptieren mit der Erkrankung. Wich-
tig empfinde ich eine Selbstfirsorge, die
es moglich macht, Ausgleich und positive
»Vibrations« zu erzeugen: Sei es in Form von
schonen Hobbys, regelmaligem Austausch

Dein Alltag. Deine Diat.

mit Freunden und Familie, kleinen Verwohn-
programmen wie beispielsweise Kaffee trin-
ken gehen, Spaziergange in der Natur, das
Wahrnehmen kultureller Angebote usw.

Es liegt mir sehr am Herzen, mich - auch bei
negativen Erfahrungen - immer wieder auf-
zubauen und den Kopf nicht »in den Sand
zu stecken«. Wir alle an Epilepsie erkrank-
ten Menschen koénnen zusammenhalten
und uns gegenseitig Mut machen, indem wir
einen offenen Austausch pflegen und da-
durch voneinander lernen.

Zu guter Letzt empfehle ich allen, die Unter-
stitzung einer Epilepsieberatungsstelle in
Anspruch zu nehmen. Dadurch haben sich
ganz neue Perspektiven fur mich entwickelt!

Interview zusammengefasst
von Doris Wittig-MoR3ner

Die Kanso App: Dein perfekter Begleiter fur die Ketogene Diét

Kreative & alltagstaugliche Keto-Rezepte

Eigene Rezepte erstellen & vorhandene
nach Geschmack anpassen

Personliches Mahlzeitenprotokoll fUhren

Automatische Berechnung der Nahrwerte

& Ketogenen Ratio
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in Schritt vorwarts,
zwel zuruck

Wenn die Entwicklung bei Kindern und Jugendlichen stagniert

Der Begriff »DEE« steht fiir »Developmen-
tal and Epileptic Encephalopathy« — zu
Deutsch: »Entwicklungs- und epileptische
Enzephalopathie«. Dies bezeichnet eine
Gruppe seltener, meist genetisch beding-
ter Epilepsie-Syndrome, die oft schon im
Sduglings- oder Kindesalter beginnen. Sie
sind verbunden mit schwer behandelba-
ren Anfdllen, geistiger Behinderung oder
Entwicklungsverzégerungen und -riick-
schritten, d. h. Motorik und Kognition ver-
schlechtern sich im Laufe der Erkrankung.
Erlerntes wird vergessen, es ist mehr Un-
terstlitzung nétig. Eine schwierige Situa-
tion fur alle Beteiligten.

Was empfinden betroffene Kinder bzw.
Jugendlichen? Wie wirkt sich das auf
den Alltag aus? Wir haben uns mit einer
Mama und deren Sohn unterhalten, der
am Ringzo-Syndrom erkrankt ist.

Mein Name ist Juri, 17 Jahre. Ich habe zwei
altere Schwestern, die bereits zum Studium
ausgezogen sind. Mein Vater ist verstorben.
Ich lebe mit meiner Mama, deren Lebensge-
fahrten, meinem Hund und zwei Katzen.

Ich habe bilateral tonisch-klonische Anfalle,
die seit einigen Jahren gut eingestellt sind.
Dazu kommen noch Absencen, atypische Ab-
sencen (bei denen ich verwirrt bin, teilweise
jedoch noch reagieren kann), Myoklonien,
Halluzinationen, Angste und Wut.

Meine Anfalle treten taglich mehrfach auf,
zunehmend gegen Abend, und insbesondere
nachts. Meinen ersten Anfall hatte ich im Alter
von 7 Jahren — wahrscheinlich sogar friiher.

Ich bin auf eine Kombination aus Valproinsau-
re und Lamotrigin eingestellt plus zusatzlich
12 verschiedene Versuche mit einem 3. Me-
dikament, um die Anfallssituation zu verbes-
sern. Die Diagnose »Ring20-Syndrom« wurde
erst im Juni 2024 nach 8 Jahren Suche gestellt.

Welche Auswirkungen hat das Ring2o-Syn-
drom fiir euch im Alltag?

Mama: Ring2o fuhrt zu einer kognitiven Re-
gression, Verhaltensstérungen, —extremen
Schwankungen der Kompetenzen in allen
Lebensbereichen und in der Stimmung. Juri
braucht dauerhaft Unterstlitzung trotz seines
unbandigen Willens nach Eigenstandigkeit.
Er vergisst standig Dinge, auch Gelerntes, es
gibt kein sicheres Beherrschen der Uhrzeit, der
Stralenverkehr ist mit hohem Risiko verbun-
den, Berufswiinsche sind nicht moglich - alles
extrem frustrierende Erfahrungen fur ihn, da
er seine eigene Regression wahrnimmt.

Juri besucht nach groRen Schwierigkeiten als
inklusives Kind an einer Regelschule jetzt ein
Heilpadagogisches Zentrum. Dort darf er so
sein, wie er ist und hat Freunde gefunden.

Wann hast du davon erfahren, dass du eine
chronische Erkrankung hast?

Juri: An meinem ersten Geburtstag nach der
Diagnose. Ich habe am Wasser mit Steinen ge-

spielt und mir einen auf den Ful fallen lassen.
Mama: Danach war er 25 Minuten immer nur
kurz ansprechbar und hat den Rest der Zeit
gelachelt, eine sehr beangstigende Situation.

Wer hat dir dies erklart?

Meine Mama und meine Schwestern immer
wieder. Ich wollte auch die Videos von mei-
nen grofen Anfallen anschauen, weil ich es
mir nicht vorstellen konnte.

Hast du auch Broschiiren bzw. Informations-
material zu Hilfe genommen?

Ich habe verschiedene Broschiiren und Bu-
cher in meinem Zimmer. Das Buch »Fur immer
Alaska« mochte ich am liebsten, aber auch
das Manga »Bleib cool, die Broschiiren »Ge-
witter im Kopf« oder »Paul« fand ich gut.

Kannst du dich hinterher an deine Anfille
erinnern, wenn du einen hast?

Ich habe unterschiedliche Anfallsformen.
Manchmal kann ich mich nicht erinnern, mer-
ke es aber an der Reaktion meines Assistenz-
hundes. Der ist immer fir mich da und schreit
mich auch nicht an. Vor allem in der Schule
wurde ich oft angeschrien bei einem Anfall.
Das lasst ein Geflihl zuriick, als ob ich kaputt
gehe oder macht mich witend. Dafir habe
ich dann Arger bekommen.

Bei anderen Anfallen kann ich »nur« nicht
sprechen oder reagieren und fihle mich sehr
verletzlich. Manchmal habe ich auch starke
Schmerzen am ganzen Korper.

Wer unterstiitzt dich nach einem Anfall?

Am liebsten bin ich dann alleine, weil es wie
ein Eingriff in meine Privatsphare ist, wenn
sich jemand einmischt. Aber zu meinen
Schwestern und meiner Mama habe ich eine
starke Bindung, die kénnen flr mich da sein.

Gibt es Dinge, die dich mehr stéren als dei-
ne Anfalle bzw. was findest du so richtig
doof an deiner Erkrankung?

Meine Vergesslichkeit argert mich total und
dass ich manches nicht so kann wie normale
Leute. Mein Niveau ist gesunken und ich fih-
le mich von der Gesellschaft ausgeschlossen.
Wenn viele Leute da sind, kann ich mich gar
nicht konzentrieren.

Ich frage mich oft, was gewesen ware, wenn
ich die Krankheit nicht hatte. Vielleicht ware
ich Ingenieur geworden wie mein Papa.

Gibt es etwas, was du anderen Kindern, die
Anfélle haben, sagen méchtest?
Uberlegt euch gut, wem ihr euch anvertraut!

Hast du einen Rat oder einen Tipp fiir sie?
Die Krankheit nimmt einem viel weg. Sucht
euch ein Hobby, was euch stark macht! Bei
mir sind das Kung Fu und FuRball.

Bildquelle: privat
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@ Was ist das Ringchromosom 20-Syndrom?

Das r(20)-Syndrom ist eine sehr seltene Er-
krankung, bei der eine der beiden Kopien
von Chromosom 20 statt der typischen li-
nearen Chromosomenstruktur einen Ring
gebildet hat. Die Griinde dafir sind noch
nicht bekannt. Die Folge der Ringbildung
ist eine schwer zu kontrollierende Epilep-
sie, typischerweise mit Beginn in der friihen
Kindheit und verbunden mit geistiger Be-
hinderung und Verhaltensproblemen, die
fortschreiten koénnen. Manchmal treten
diese Verhaltensprobleme schon vor der
Epilepsie auf. Epileptische Anfalle sprechen
normalerweise nicht auf eine Behandlung
an und es gibt derzeit keine empfohlene
Behandlung fur das r(20)-Syndrom.

Die Haufigkeit des Auftretens ist (noch)
unbekannt, weil es bei manchen Men-
schen mit Epilepsie als unterdiagnosti-
ziert oder falsch diagnostiziert gilt.

Weitere Infos: https://ringzoresearchsupport.co.uk/de/rz20-syndrome

Bildquelle: MedlinePlus, National Library of Medicine

Deutsche
Gesellschaft fur
® Epileptologie

www.epilepsie-tagung.de

64. JAHRESTAGUNG

der Deutschen Gesellschaft fur Epileptologie

10.-13. Juni 2026 1 Wiirzburg

Hauptthemen:
Personalisierte Therapieansatze
Neue Versorgungsformen

Gefordert durch

Bayerisches Staatsministerium fiir
Ernahrung, Landwirtschaft, Forsten und Tourismus

Mein Name ist Sina Lang, 32 Jahre, ich habe
Gesundheitsmanagement  studiert und
arbeite bei der Oskar Killinger Stiftung in
den Bereichen der wissenschaftlichen Zu-
sammenarbeit und Patientenbeteiligung.

Meinen ersten Anfall (atonisch mit Zya-
nose) hatte ich im Alter von 15 Monaten.
Danach bot sich eine »bunte« Mischung:
tonische sowie fokale (bewusst erlebt und
nicht bewusst erlebt) und zum Teil fokal
zu bilateral tonisch-klonische Anfalle.

Die Haufigkeit ist sehr unterschiedlich, da
fur meine Epilepsieform Anfallscluster ty-
pisch sind. Wahrend solcher Phasen habe
ich sehr viele Anfalle, aber danach auch
»ruhigere« Zeiten.

Nachdem ich jahrelang mit nicht pas-
sender bzw. erfolgloser Medikation zu
kampfen hatte, erfolgte mit 23 Jahren auf
meine eigene Initiative hin eine Gendiag-
nostik. Es wurde eine »PCDH1g Clustering
Epilepsy« festgestellt — eine seltene, ge-
netisch bedingte Epilepsieform, die vor-
wiegend Madchen betrifft.

Aktuell bin ich medikamentds auf eine Mo-
notherapie mit Levetiracetam eingestellt
(aufgrund von Schwangerschaft), dazu
habe ich einen Vagusnervstimulator (VNS)
und habe bis zur Schwangerschaft die Ke-
togene Ermahrungstherapie durchgeftihrt.

VNS als Méglichkeit der Anfallsreduktion
Von der Vagusnervstimulation hatte ich ei-
nige Male schon gelesen, aber so wirklich
aufmerksam darauf wurde ich im Epilep-
siezentrum, als ich wieder ein schlimmes
Cluster, also eine Serie an Anfallen, hatte.

Mehr L.ebensqualitét
durch VNS

Eine Bekannte, die auch Uber einen VNS
verfligt und davon sehr angetan ist, hat
mich dabei beraten und unterstitzt.
Schlussendlich entschied ich mich dafr,
weil es keine Operation am Gehirn war
und trotzdem die Moglichkeit einer An-
fallsreduktion bot. AuRerdem hatte ich
mich vorher ausfihrlich informiert und
gelesen, dass der VNS auch noch andere
positive Effekte bietet.

Durchgefiihrt wurde die Operation in der
Neurochirurgie am Universitatsklinikum
Schleswig-Holstein in Libeck, die ich nur
weiterempfehlen kann!
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Die regelmaBigen Kontrollen Ubernimmt
hauptsachlich mein niedergelassener Epilep-
tologe und sporadisch stationar bei Kontrol-
len das Epilepsiezentrum.

Der Erfolg zeigte sich erst nach einiger Zeit
So wirklich stellte sich die Wirkung erst nach
ein paar Jahren ein. Den ersten spurbaren Erfolg
hatte ich ca. ein halbes Jahr nach der Implanta-
tion des VNS. Zu Beginn war er aber auch sehr
niedrig eingestellt, da ich anfangs Schmerzen
bei der Stimulation hatte. Dadurch konnten wir
nicht so schnell mit der Stromstarke hochge-
hen wie geplant. Mit der Zeit wurde es jedoch
besser, ich gewdhnte mich an die Stimulation
und so haben wir jetzt eine stabile Einstellung
im Rapid Cycling seit ca. einem Jahr.

Ich bin nicht anfallsfrei, aber das ist bei meinem
Syndrom auch eine Seltenheit. Durch kiirzere
und weniger starke Anfalle verfuge ich jedoch
Uber mehr Lebensqualitat, denn meine fokalen
Anfalle generalisieren deutlich seltener. Mei-
nen letzten generalisierten Anfall hatte ich vor
zehn Monaten bei einem Anfallscluster. Davor
hatte ich fast zwei Jahre lang keine tonisch-
klonischen Anfalle mehr und auch sehr wenige
fokale. Ich kann durch den VNS (und Keto) ein
Leben fihren, was vorher nicht moglich war
— als Mutter, Sportlerin und Berufstatige.

Zusatzlich soll der VNS eine stimmungssta-
bilisierende Wirkung haben. Da ich jedoch
generell ein positiver frohlicher Mensch bin,
merke ich in diesem Bereich keine so starken
Effekte, aber ich erhole mich nach Anféllen
deutlich schneller.

Nicht »nebenwirkungsfrei«, aber gut tole-
rierbar

Am Anfang nach der OP hat sich meine Stim-
me in der Tonlage/-hdhe verandert, sodass
ich darauf angesprochen worden bin — daran
musste ich mich erst gewdhnen. Mittlerweile
spricht mich keiner mehr darauf an und ich
merke die Stimulation auch nur noch selten.

Was ich nicht wusste, war, dass es einen Ma-
gneten gibt, mit dem man bei fokalen Anfal-
len selbst zusatzliche Impulse auslosen kann.
Das gibt einem etwas Sicherheit, auch wenn es
nicht immer funktioniert. Andere konnen bei
einem Anfall mit Bewusstseinsverlust die Sti-
mulation mit dem Magneten ebenfalls aktivie-
ren und dadurch ggf. den Anfall unterbrechen.

Trotz dieser »Nebenwirkungen« wirde ich
mich auf alle Falle wieder fir den VNS ent-
scheiden. Diese Behandlungsoption ist wenig
invasiv und eine echte Chance.

Trotzdem ist nicht alles okay

Die Gedachtnis- und Konzentrationsstorun-
gen belasten mich sehr - bei der Arbeit, aber
auch im Privatleben. Und dann gibt es die
Ausfallzeiten in der Familie durch meine An-
falle und im Job durch die Cluster. Aulerdem
erlebe ich die Nebenwirkungen von Medika-
menten, insbesondere von Levetiracetam.
Hier sehe ich auch den grofen Vorteil der
Vagusnervstimulation: keine systemischen
Nebenwirkungen.

Auch der Gedanke an die Vererbbarkeit
macht mir zu schaffen: Meine Genmutation
fahrt in vielen Fallen zu schweren Behinde-
rungen und ist zu 50 % vererbbar. Das ist
schon eine Hausnummer, mit der ich erstmal
klarkommen musste. Glucklicherweise gibt
es in der modernen Medizin viele Moglich-
keiten und wir haben tolle Arzte gefunden,
die uns hierbei unterstitzt haben.

Mit der Erkrankung selbst verbinde ich nichts
wirklich Positives, denn sie macht sehr vieles
schwieriger im Leben. Aber ich habe durch
die Krankheit viele interessante Menschen
getroffen. Ich habe gelernt, wie wichtig
Selbstverantwortung und Selbstbildung ist -
und wieviel man gemeinsam schaffen kann,
wenn man wirklich fur etwas brennt und et-
was erreichen will. Ich bin froh, dass ich mit
tollen Menschen gemeinsam fur alle Betrof-
fenen Positives erreichen kann, sei es beruf-
lich bei der Oskar Killinger Stiftung oder bei
EpiPower (www.epipowerde) bzw. allgemein
in der Selbsthilfe.

Was mir generell am Herzen liegt

Bildet euch! Informiert euch! Nehmt eure Di-
agnostik und Behandlung selbst in die Hand
— mit eurem Arzt als Partner. Aber es ist EUER
Leben, EURE Gesundheit. Es gibt so viel mehr
als nur Medikamente. Und es ist so wichtig,
die Ursache zu kennen. Denn nur dann las-
sen sich individualisierte Medizin und Prazi-
sionstherapien anwenden!

Ich habe erst mit 28 Jahren erfahren, dass meine
Epilepsie genetisch und vererbbar ist. Deshalb
wurde ich viel zu lange mit den falschen Medi-

kamenten behandelt. Und das habe ich auch
nur herausgefunden, weil ich zur Abklarung
einer Gerinnungsstorung zum Humangenetiker
bin und dieser mich gefragt hat, ob wir nicht
die Epilepsie-Gene mittesten wollen. Erst als
klar war, nach tber 25 Jahren Epilepsie, was die
Ursache dafur ist, konnte ich richtig behandelt
werden. Dazu musste ich auch den passenden
Arzt finden, was auch nochmal lange gedauert
hat. Denn nicht alle Epileptologen bzw. Epilep-
siezentren kennen sich gut mit genetischen
Epilepsien und deren Behandlung aus. Aber

Es ist so so so wichtig, Uber alle Risiken und
Chancen beziglich der Epilepsie Bescheid
zu wissen, damit man selbstbestimmt infor-
mierte Entscheidungen treffen kann. Wenn
ihr kein gutes Gefuhl habt, holt euch eine
Zweitmeinung ein oder noch eine Dritt-
meinung - auch dann, wenn ihr bereits
in einem Epilepsiezentrum gewesen seid.
Manchmal dauert es einfach langer. Aber
gebt niemals auf und bleibt dran - fir euch
und eure Lebensqualitat!

ich habe niemals aufgegeben und verflige nun Sina Lang
Uber ein tolles Team aus Epilepsie-Spezialisten
und Diatassistentinnen, die mich bei meiner Be-
handlung unterstitzen und beraten.
@ Vagusnervstimulation — was ist das?

tion keine Behandlungsoption darstellt.

individuell angepasst.

Die Vagusnervstimulation (VNS) ist eine Neuromodulationsmethode, die fir Menschen mit
medikamentenresistenter Epilepsie entwickelt wurde. Sie wird generell als Zusatztherapie
zur Verringerung der Anfallshaufigkeit bei Kindern und Erwachsenen empfohlen, die trotz
verschiedener Medikamentenversuche nicht anfallsfrei werden und bei denen eine Opera-

Die VNS-Therapie besteht aus einem kleinen Gerat, das unter der Haut im Brustbereich im-
plantiert und Uber eine Elektrode mit dem Vagusnerv im Hals verbunden wird. Das Gerat
sendet leichte Impulse Uber den Vagusnerv an das Gehirn, um Anfalle zu verhindern bevor
sie beginnen oder um sie zu stoppen, falls sie doch auftreten. Die Stimulationsparameter
(Frequenz, Pulsweite und Stromstarke) werden in anschlieBenden Behandlungssitzungen
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Bildquelle: privat

Nach fast 5 Jahren engagierter Informations-
arbeit wurde aus der Petition von Dr. Carmen
Lechleuthner vom Aktionsbundnis fur be-
darfsgerechte Heil -und Hilfsmittelversor-
gung eine Gesetzesanderung, die seit Marz
2025 gilt. Das Gesundheitsversorgungsstar-
kungsgesetz (GVSG) wurde um einen Absatz
(§ 33 SGB V Absatz 5c) erweitert:

Hilfsmittel-Verordnungen von Kindern, Ju-
gendlichen und Erwachsenen, die in Sozial-
padiatrischen Zentren (SPZ) oder Medizini-
schen Zentren fur Erwachsene Menschen mit
Behinderungen (MZEB) behandelt werden,
gelten als medizinisch notwendig, und sollen
daher beschleunigt, unburokratisch und res-
sourcensparend vonstattengehen.

Ziel des Gesetzgebers war eine zeit- und be-
darfsgerechte Hilfsmittel-Versorgung von
Kindern und Erwachsenen mit Behinderun-
gen. Sie bietet fur alle Beteiligten einen er-
heblichen Burokratieabbau.

Beschleunigte
Gewahrung von
Hilismitteln

Erfolg des Aktionsbiindnisses
fiir bedarfsgerechte Heil- und
Hilfsmittelversorgung

Auf der Internetseite von rehaKIND e. V., der
Internationalen Fordergemeinschaft Kinder-
und Jugendrehabilitation, steht ein hilfrei-
ches PDF-Dokument mit dem Titel

Hilfsmittel bedarfsgerecht und zeitnah be-
kommen!

Was § 33 Abs. 5c SGB V fiir Familien, SPZ,
MZEB und Krankenkassen bedeutet

https://rehakind.com/wp-content/
uploads/2025/12/Hilfsmittel_
leichter_bekommen_ok-o112.25.pdf

zur Verfligung, in dem beschrieben wird, wie
alle beteiligten Akteure bei der Hilfsmittel-
versorgung ressourcenschonend und effizient
miteinander die bendtigten Informationen aus-
tauschen, um im Sinne des Gesetzgebers die
richtigen Hilfsmittel zum richtigen Zeitpunkt
und ohne burokratische Belastungen zu den
Menschen zu bringen, die sie bendtigen.

LLIENADiI  Nachrichten ftur alle

E' E LENAD: steht fur »Leichte Nachrichten digital« und ist ein Projekt der Lebenshilfe

«lug=r  Freising, das jeder kostenlos nutzen darf.
E% Die Internetseite ist barrierefrei und enthalt kurze Videos (ca. 1 Minute) zu verschie-

denen Themen: Nachrichten, Politik, Reportagen, Klima und Unterhaltung inkl. Witz
des Monats. © Vorbeischauen lohnt sich: www.lenadide

Broschiire
IL.ebenskunst
und Epilepsie

Dreizehn Lebensberichte von Menschen mit
Epilepsie und deren Familien sollen Mut ma-
chen, aber auch das Verstandnis fur die Viel-
faltigkeit des Krankheitsbilds wecken. Die Ge-
schichten beschreiben deren individuelle Wege
mit der Erkrankung und ganz personliche Stra-
tegien — gerade in schwierigen Situationen.

Diese im Jahr 2019 aus einer Kooperation des
Landesverbands Epilepsie Bayern e. V. mit
den Epilepsie-Beratungsstellen in Schwaben
entstandene Broschure konnte dank der finan-
ziellen Unterstiitzung der Techniker Kranken-
kasse aktualisiert und neu aufgelegt werden.

neu aufgelegt

Kostenfrei anzufordern bei:
Landesverband Epilepsie Bayern e. V.
Leharstrale 6, 90453 Nurnberg

0911 18096747
kontakt@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de
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»Siehst Du mich?«

Meine Behinderung ist nicht sogleich sicht-
bar. Noch dazu handelt es sich um eine Be-
hinderung, die verunsichern kann. Auch eine
Stigmatisierung in unserer Gesellschaft lasst
sich beobachten - und dennoch:

»Siehst Du mich?«

Wenn ich, wie in Trance und nicht ansprech-
bar auf Dich wirke? Es handelt sich um eine
»Absencey, also eine epileptische Bewusst-
seinstribung. Diese birgt die Gefahr fir mich
in sich, im offentlichen Stralenverkehr ver-
letzt zu werden - beispielsweise beim Rad-
fahren in der Innenstadt. Aber ich habe gro-
Res Vertrauen in Dich und meine Umgebung,
dass ihr auf mich Acht gebt und mich sozusa-
gen vor Schlimmerem schiitzt.

»Siehst Du mich?«

Ich denke »Ja« und mochte damit allen an-
deren an Epilepsie erkrankten Menschen
Mut machen und Vertrauen auf ihren alltag-
lichen Lebensweg schenken.

Eva Verena

Vereinfache deine
ketogene Diat.

® MeinKetoPlaner.

--- FUR MEHR LEBENSQUALITAT

S - FUR MEHR KLARHEIT

fuis ... FUR MEHR UNABHANGIGKEIT

. -+ FUR MEHR UBERSICHT

Wir sind gerne fir 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

VEREINFACHEPEINE
ETOGENE DIAT

NUTRICIA ) & :
KetoCal e
MeinKetoPlaner

MeinKetoPlaner MIT NEUEM LOOK
- KLARER, LEICHTER, EINFACH FUR MICH.

Nutricia KetoCal-Produkte sind iberwiegend Lebensmittel fir besondere
medizinische Zwecke (bilanzierte Diét) und daher nur unter &rztlicher
Aufsicht zu verwenden.

GETRICIA ‘ METABOLICS

Bildquelle: °Kamppeter

DANRKRESWORT

Seit Uber zehn Jahren darf ich die Webseite
des epiKurier und des Elternverbands betreu-
en. In dieser Zeit habe ich nicht nur techni-
sche Aufgaben Ubernommen, sondern auch
inhaltlich viel gelernt — vor allem durch das
regelmalige, vierteljahrliche Einpflegen der
neuen Ausgaben der Zeitschrift ins Internet
(www.epikurierde). Dadurch habe ich im Lau-
fe der Jahre viel tber Epilepsie und verwand-
te Themen erfahren — ein Wissen, flr das ich
sehr dankbar bin.

Mein engster Kontakt war dabei stets mit
Doris Wittig-MoRner, Vorstand des eb.e. epi-
lepsie bundes-elternverbands e. v. und des
Landesverbands Epilepsie Bayern e. V.

Sie ist ein wunderbarer Mensch: Klar und ver-
standlich in ihrer Kommunikation, eine ge-
wissenhafte Lektorin, der wirklich kein Feh-
ler entgeht, und zugleich eine engagierte
Personlichkeit, die den epiKurier durch ihre
vielen Texte und Buchrezensionen entschei-
dend pragt.

Ich bin mir sicher, dass ich hier nur einen klei-
nen Teil ihrer gesamten Aufgaben geschil-
dert habe, doch schon dieser Einblick zeigt,
mit wie viel Engagement und Sorgfalt sie
ihre Arbeit leistet.

Auch die anderen Mitstreiter, mit denen ich
im Laufe der Zeit zusammenarbeiten durfte,
wie z. B. Mireille Schauer, habe ich als auler-
gewohnlich freundlich, zuvorkommend und
herzlich erlebt — Eigenschaften, die diese
Arbeit flr mich immer zu etwas Besonderem
gemacht haben.

Auch wenn ich fir meine Tatigkeit entlohnt
werde, ist es weit mehr als nur ein Job. Denn
der epiKurier vermittelt nicht nur wichtige In-
formationen, sondern auch Berichte, Gedich-
te und Hintergrundtexte — mal personlich,
mal informativ, mal lustig, selten traurig und
nie langweilig.

Besonderen Gefallen fand ich an der Reihe
»Mein Weg mit Epilepsie, in der Betroffene
ihre Erfahrungen teilen und personliche Ein-
blicke geben, die sowohl aufklaren als auch
bewegen.

So fuhle ich mich durch den epiKurier — ob-
wohl ich selbst nicht betroffen bin — nicht nur
umfassend informiert, sondern auch innerlich
angesprochen und bereichert.

Fur all das, fir die vertrauensvolle Zusam-
menarbeit und die vielen wertvollen Erfah-

rungen, sage ich von Herzen: Danke.

Emiliano Kamppeter
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Buch

Empichlungen

Barenschlaf: Eine
Geschichte tiber

Epilepsie
Madleine Stahel
o trotz allem
(Dezember 2025)
40 Seiten
§ ISBN: 978-3952500026
% 18,00 €/24,90 CHF
O@Stahe\

Bestellung tiber www.trotzallem.ch oder
Buchhandel

Lou ist finf und hat seit Geburt Epilepsie.
Geeignet fur Kinder im Alter von 2-5 Jahren
erzahlt das Bilderbuch altersgerecht und in
einfachen Worten von grolen Anfallen, nach
denen man wie ein Bar schlaft, Medikamen-
ten und EEG-Kontrolle - eingebettet in Lous
Alltag mit seinen Freunden.

Die Geschichte ist bunt und fantasiereich
illustriert (in der Kategorie Graphic Design
fur den Swiss Design Award 2025 nominiert)
— die farbenfrohe Stimmung soll Kinder er-
mutigen und aufmuntern. Der Anfall selbst
l6st keine Angste bei den Freunden aus,
sondern wird als »normaler« Bestandteil des
Lebens dargestellt.

Gedacht ist das Buch fur betroffene Kinder,
deren Freunde und Eltern, fur Erzieher und
Betreuer im Kindergarten.

Die Autorin und Zeichnerin hat selbst eine
Tochter mit Epilepsie und stand fur die Ent-
wicklung der Geschichte im Austausch mit
verschiedenen Experten aus den Bereichen
Neurologie, Logopadie und Psychotherapie.

Doris Wittig-MoRner

Gliickskompetenz:

In fiinf Schritten zu
mehr Lebensfreude
und

Zufriedenheit

Katharina Mihl
ecoWing

(Oktober 2024)

240 Seiten

ISBN: 978-3711003362
24,00 €

In diesem Ratgeber schildert die Autorin
sehr lebensnah »den Weg zurlick zur inneren
Freude«. Man kann viele Lebensumstande,
die sie beschreibt, gut fur eigene Situationen
nutzen. Sie macht Mut zum Glicklichsein und
zum positiven Verandern der personlichen
Gedanken. Denn: »Glick bedeutet nicht,
standig positiv zu sein, sondern die eigenen
Bedurfnisse und Starken zu erkennen.«

Ich bin mir (fast) sicher, wenn der geneigte
Leser sich auf die »fUnf Schritte« wirklich ein-
lasst und auch die geschilderten praktischen
Ubungen versucht, kann er das Gliicklichsein
neu erlernen bzw. wiederfinden.

Fazit: Gut geschrieben, gut zu lesen, aller-
dings keine wirklich neuen Erkenntnisse.

Elfi Holweg

epi
.. du gabst mir mut,
auszubrechen.

.. lieRest mich glauben,

ich falle aus dem rahmen.

.. du verriicktes huhn, epi.

.. du bist caesar
und van gogh ..

.. groRenwahn vielleicht,
kreativitat.

- epi,
ohne dich
ware ich

nicht.

Florian Birnmeyer

Pflegegradrechner:

Lohnt sich ein Pflegeantrag
oder ein Widerspruch?

Leistungen der Pflegeversicherung set-
zen einen Pflegegrad voraus. Die Ver-
braucherzentralen in Deutschland bieten
auf ihrer Internetseite einen kostenlosen
Pflegegradrechner an, mit dem sich ab-
schatzen lasst, ob sich ein Antrag bei
der Pflegekasse oder ein Widerspruchs-
verfahren lohnt. Allerdings kann dieses
Online-Tool nur fir erwachsene Pflege-
bedurftige genutzt werden, da fir Kinder
andere Voraussetzungen gelten, die lei-
der nicht abgebildet werden kénnen.

Zu finden ist der digitale Pflegegradrech-
ner im Netz unter verbraucherzentralede
—» Suche »Pflegegradrechner« oder di-
rekter Link:

www.verbraucherzentrale.
de/gesundheit-pflege/
pflegegradrechner-lohnt-
sich-ein-pflegeantrag-oder-
ein-widerspruch-93979
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Interessante

Urteile

Arbeitgeber darf Eltern behinderter Kinder
nicht diskriminieren

EuGH stdrkt Schutz von Eltern von Kindern
mit Behinderung - Pflege eines Kindes mit
Behinderung muss moglich sein

Der Schutz der Rechte behinderter Personen
vor indirekter Diskriminierung erstreckt sich
auf Eltern behinderter Kinder. Die Beschafti-
gungs- und Arbeitsbedingungen sind so an-
zupassen, dass diese Eltern sich ohne die Ge-
fahr einer mittelbaren Diskriminierung um ihr
Kind kimmern kénnen. Dies hat der Europai-
sche Gerichtshof (EuGH) in seinem Urteil vom
11.09.2025 entschieden.

Eine Stationsaufsicht ersuchte ihren Arbeitge-
ber mehrmals, sie an einem Arbeitsplatz mit
festen Arbeitszeiten einzusetzen. Dies begrin-
dete sie damit, dass sie sich um ihren schwer-
behinderten, vollinvaliden Sohn kimmern
musse. Der Arbeitgeber gewahrte ihr vorlaufig
bestimmte Anpassungen. Er lehnte es jedoch
ab, diese Anpassungen auf Dauer zu gewah-
ren. Die Stationsaufsicht focht diese Ableh-
nung vor den italienischen Gerichten an, bis
die Rechtssache schlieRlich dem italienischen
Kassationsgerichtshof vorgelegt wurde.

Der italienische Kassationsgerichtshof hat sich
an den EuGH gewandt, denn er hat Zweifel
in Bezug auf die Auslegung des Unionsrechts
zum Schutz vor mittelbarer Diskriminierung
eines Arbeitnehmers, der sich, ohne selbst be-
hindert zu sein, um sein schwerbehindertes
minderjahriges Kind kiimmert.

Der EuGH antwortet, dass das Verbot der
mittelbaren Diskriminierung wegen einer
Behinderung nach der Rahmenrichtlinie zur
Gleichbehandlung in Beschaftigung und Be-
ruf auch fur einen Arbeitnehmer gilt, der we-
gen der Unterstltzung seines behinderten
Kindes diskriminiert wird.

Ausweislich des Urteils Coleman (Urteil v.
17072008, C-303/06) , in dem der EuGH bereits
entschieden hat, dass nach dieser Richtlinie
eine unmittelbare »Mitdiskriminierung« we-
gen einer Behinderung verboten ist, zielt diese
Richtlinie darauf ab, in Beschaftigung und Beruf
jede Form der Diskriminierung wegen einer Be-
hinderung zu bekampfen. AuBerdem ist diese
Richtlinie im Licht des Diskriminierungsverbots,
der Wahrung der Rechte der Kinder und des
Rechts behinderter Personen auf Eingliederung
— jeweils in der Charta der Grundrechte der Eu-
ropaischen Union vorgesehen — in Verbindung
mit dem Ubereinkommen der Vereinten Na-
tionen Uber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen zu sehen. Aus diesen Rechtsakten
geht hervor, dass zur Wahrung der Rechte von
behinderten Menschen, insbesondere Kindern,
das allgemeine Diskriminierungsverbot auch
die mittelbare »Mitdiskriminierung« wegen ei-
ner Behinderung erfasst, damit auch die Eltern
behinderter Kinder in Beschaftigung und Beruf
gleichbehandelt und nicht aufgrund der Lage
ihrer Kinder benachteiligt werden.

Dem EuGH zufolge ist ein Arbeitgeber, um
die Gleichbehandlung der Arbeitnehmer zu
gewahrleisten, verpflichtet, angemessene
Vorkehrungen zu treffen, damit Arbeitneh-
mer ihren behinderten Kindern die erforder-
liche Unterstlitzung zukommen lassen kon-
nen, sofern dadurch der Arbeitgeber nicht
unverhaltnismaBig belastet wird. Das na-
tionale Gericht wird daher zu prifen haben,
ob in dieser Rechtssache das Ersuchen des
Arbeitnehmers den Arbeitgeber nicht unver-
haltnismalig belastet hatte.

© urteile.news (ra-online GmbH)

https://urteile.news/
Urteil35390
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