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Die,,Alten“ haben ihre Illusionen verloren
und die ,Neuen“ keine Lust zu dem;wasidie
»Alten“ schon damalsinicht wollten. Steckt
die Selbsthilfe in der Krise oder steht sie vor
neuen Herausforderungen?
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WIR SUCHEN!

Wir suchen Menschen, die Lust haben sich in der

Epilepsie-Selbsthilfe zu engagieren. Wer uns ehren-

amtlich in den Bereichen Internet, Medien, Offentlich-
it, Organisation, Soziales etfc. unterstutzen
, schreibt einfach an: info@epilepsie.sh.

Wir freuen uns auf Dich.

Deutsche
@ Epilepsievereinigung

2 MINUTEN
HAT SVEN EINEN

EPILEPTISCHEN

In Deutschland leben mehr als 500.000 Menschen mit Epilepsie. Sie haben
eine neurologische Erkrankung und leiden an den Vorurteilen ihrer Mitmenschen.

Helfen Sie!
Spendenkonto Deutsche Bank Berlin Kinr. 643002901 BLZ 10070024

Mehr Informationen unter www.epilepsie.sh



editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Es passiert mir immer wieder, dass ich Neil Young als einen
beriihmten Menschen mit einer Epilepsie vorstelle und dann
gefragt werde: Wer ist denn Neil Young? Fiir einen Menschen
meiner Generation unvorstellbar, Neil Young nicht zu ken-
nen —damals, in den Auslaufern der 1968er zusammen mit
anderen Musikern ein Synonym fir den Aufbruch in eine

von Zwangen befreite Welt, in der jeder so gliicklich werden
konnte, wie er wollte, und zwar unabhangig von Geschlecht, Ethnizitat, sexueller
Orientierung, Religion — und natiirlich Behinderung.

War es nicht genau das, was die Epilepsie-Selbsthilfe und viele Andere damals
erreichen wollten? Ein Leben, das nicht von der Krankheit/Behinderung bestimmt
ist, sondern einfach nur lebenswert ist — befreit von allen Zwangen und Sorgen?

Sicherlich erscheint vieles im Riickblick romantischer; sicherlich hatten die 1968er
auch ihre Schattenseiten. Tief im Herzen aber ist der Traum bei vielen geblieben
—und hat oft so gar nichts mit dem zu tun, wie Selbsthilfe sich heute darstellt:
Antrage schreiben, sich um die Finanzierung kimmern, in Gremien arbeiten, poli-
tische Stellungnahmen abgeben, organisieren, verwalten... Wer hatte das damals
schon gewollt? Und wer will das heute? Die ,Alten“ haben ihre Illusionen verloren
und die ,,Neuen“ keine Lust zu etwas, was die ,Alten“ schon damals nicht wollten
—ist es also ein Wunder, dass die Selbsthilfe in der Krise steckt?

Grund genug, uns die Frage nach unseren Wurzeln zu stellen und danach, was
Menschen heute dazu bewegt, sich in der Selbsthilfe zusammenzuschlieRen, was
den Menschen Selbsthilfe heute bedeutet — oder was an deren Stelle getreten ist.
Denn: Obwohl sich vieles verandert hat, verlangt die Epilepsie den daran erkrank-
ten Menschen immer noch einiges ab ... Aber ich will den Gedanken der Autoren
und Interviewten nicht vorgreifen, die sich auf den folgenden Seiten zu diesen
Thema auBern — und zu dem, was es sonst noch zu berichten gibt. Nur so viel sei
noch gesagt: Wir sehen in der Epilepsieselbsthilfe eine Zukunft und bauen auf die
,Neuen“und versuchen Neues — u.a. mit der neuen Kolumne,,,...das Letzte kommt
zum Schluss®. Wer ebenfalls daran glaubt, kann gleich den Einleger nutzen und
Mitglied werden oder einen Freund dazu gewinnen!

Wir wiinschen Ihnen/Euch viel SpaR beim Durchlesen dieser einfdlle und hoffen
aufviele Leserbriefe, die sich kritisch mit unseren Beitragen auseinandersetzen.
Denn das ist uns wichtig: Der Austausch von Erfahrungen und Meinungen —der
auch gerne kontrar sein darf.

In diesem Sinne

. A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

Sie suchen einen Ausbildungs-
platz? Sie méchten Ihre beruf-
liche Zukunft sichern?

Nutzen Sie unsere Moglichkeiten,
um erfolgreich eine Ausbildung
im Berufsbildungswerk Bethel in
den Berufsfeldern

Agrarwirtschaft (Gartenbau)
Erndhrung und
Hauswirtschaft

Hotel und Gastronomie
Metalltechnik

Textiltechnik und Bekleidung
Wirtschaft und Verwaltung

abzuschlieBen.

Wenn Sie in |hrer Berufswahl
noch nicht sicher sind, bieten
wir abklarende oder vorbe-
reitende MaBnahmen an, die
lhnen die Entscheidung
erleichtern.

Ilhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.

-
Epileps@gtmm Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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Die Spinner sind in Wittstock
und Umgebung angekommen

Die Spinner sind auch in Brandenburg angekommen — und die Stadt handelt entschlossen:, Wahrend Enrico
Arndt und Stefan Schneider neben dem wasserdichten und doppelt verschlossenen Mehrweganzug auch Atem-
schutzmasken zum Schutz ihrer Lungen anlegen, steht Vorarbeiter Thomas Otto im Einwegoverall an der Stra-
Re und Uberwacht den Durchgangsverkehr ... Arndt steigt auf die Hebebiihne und fahrt langsam in die Hohe.
Schneider dirigiert die Verlangerungskabel. Nach wenigen Metern greift Arndt zum Rohr des Staubsaugers ..."“.

»Nach der Schicht geht es in die mobile Dusche auf dem Fahrzeug, wo die Anziige dekontaminiert werden; ein-
mal pro Woche werden die Fahrzeuge grindlich gereinigt ...“. Offensichtlich gehen Enrico Arndt und seine Kolle-
gen einer gefahrlichen Aufgabe nach, die nicht von jedem respektiert wird. Dennoch:, Jeder sollte bedenken: Die
Manner arbeiten im Interesse der Bevolkerung.”

Werden in Wittstock radioaktive Partikel abgesaugt, weil wieder mal irgendwo ein Kernkraftwerk explodiert ist?
Verstecken sich die Rechten in Brandenburg jetzt in Nestern auf Biumen —und kénnen dann einfach abgesaugt
werden?

Weder noch — bei den Spinnern geht es um den Eichenprozessionsspinner, eine Schmetterlingsart, die im Rau-
penstadium Knaule bildet, die wie riesige Spinnennester in den Eichen hangen. Die Haare der Raupen sind mit
Widerhaken versehen und brechen schnell ab, wenn sie beriihrt werden — sie kdnnen aber auch durch den Wind
in die Atemwege gelangen. Da die Haare giftig sind und auch bei eher unempfindlichen Menschen starke aller-
gische Reaktionen herbeifiihren kdnnen, gelten die Nester nicht nur in Brandenburg als Sondermiill und mis-
sen entsprechend entsorgt werden.

Quelle: Markische Allgemeine vom 18.06.2012
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Gesundheitsselbsthilfe im Wandel

Zur Bedeutung des Erfahrungsaustausches in Selbsthilfegruppen

In der Gesundheitsselbsthilfe
schlief3en sich Menschen mit spe-
ziellen chronischen Erkrankungen
oder Behinderungen in Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen zusammen. Sie bringen
dort ihre jeweiligen Fahigkeiten
und Erfahrungen mit ihren chroni-
schen Erkrankungen und Behinde-
rungen ein. Fiir die Gesundheits-
selbsthilfe besonders wichtig ist
nun, dass die Betreffenden auch
die Erfahrungen aus ihren bisheri-
gen privaten, beruflichen oder ge-
sellschaftlichen Lebenssituationen
mit einbringen. Und damit haben
sie die Chance, den Umgang mit
ihren chronischen Erkrankungen
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und Behinderungen deutlich zu
verbessern.

Darin liegt die Grundlage fur die
Erfolgsgeschichte der Gesund-
heitsselbsthilfe: Sie beruht auf
dem Erfahrungsaustausch in
Selbsthilfegruppen sowie auf der
Bereitstellung von Informationen
und Beratungsmoglichkeiten
durch die Selbsthilfeorganisatio-
nen und der von diesen getrage-
nen Interessenvertretung.

Die Gesundheitsselbsthilfe in
Deutschland ist sehr vielfaltig. So
sind in der BAG SELBSTHILFE —dem
Dachverband der in Deutschland

tatigen Selbsthilfeorganisationen
- mittlerweile 115 Organisationen
aus sehr unterschiedlichen The-
menbereichen organisiert, die sich
auf Landesebene zu 14 Landesar-
beitsgemeinschaften zusammen-
geschlossen haben.

Was macht Selbsthilfe aus?

Die Gesundheitsselbsthilfe eroff-
net durch Begleitung, Erfahrungs-
austausch, Information, Beratung
oder praktische Angebote Men-
schen die Moglichkeit, ihre jeweili-
ge Lebenssituation zu liberdenken,
mit anderen zu besprechen und
dabei ihre individuellen Erfahrun-



gen als behinderte oder chronisch
kranke Menschen zu kollektiven
Erfahrungen zusammenzufiihren.
Es konnen sich damit Gesund-
heitskompetenzen entwickeln, die
vor allem flr die Bewdltigung des
Alltagslebens wichtig sind. Das gilt
fiir Menschen mit Sinnesbehinde-
rungen, mit Kérperbehinderungen,
mit geistigen Behinderungen, mit
verbreiteten oder auch seltenen
chronischen Erkrankungen sowie
mit psychischen Krankheiten. End-
scheidendes Kennzeichen der Ge-
sundheitsselbsthilfe ist schliel3lich,
dass die diesbezliglichen Aktivita-
ten freiwillig sind und mehrheit-
lich von Betroffenen selbst gesteu-
ert und kontrolliert werden.

Grundlage der Selbsthilfe sind
die Selbsthilfegruppen, d. h. die
Zusammenkiinfte von betroffenen
Menschen auf ortlicher Ebene.

In den Selbsthilfegruppen gibt

es Informationen, und es erfolgt
ein Austausch in Gesprachen. Die
Gruppenmitglieder besuchen an-
dere Betroffene, begleiten andere
Gruppenmitglieder zu wichtigen
Terminen und sprechen Emp-
fehlungen - z.B. zu bestimmten
Therapien oder Arzten — aus. In
den Selbsthilfegruppen werden
individuelle Erfahrungen zusam-
mengeflihrt, und die betroffenen
Menschen erfahren eine soziale
Unterstitzung.

Aus den Selbsthilfegruppen haben
sich Selbsthilfeorganisationen
entwickelt, die indikationsbezogen
eine Ubergreifende Vertretung

der Interessen der betroffenen
Menschen ermoglicht haben. Eine
wichtige Funktion der Selbsthilfe-
organisationen ist es dariiber hin-
aus, das Engagement ,,auf Dauer”
zu stellen und eine Unterstitzung
der Gruppenarbeit zu gewahrlei-
sten. Die Selbsthilfeorganisatio-

nen beraten und qualifizieren ihre
Mitglieder und stellen Recherchen
zu unterschiedlichsten Themen
an; auch geben sie Impulse in die
Forschung hinein.

Die Selbsthilfeorganisationen
haben sich traditionell kritisch
mit der Medizin, der pharmazeu-
tischen Industrie und den Kran-
kenkassen auseinander gesetzt. Es
sind eigene Angebote entwickelt
und realisiert sowie kollektive
Erfahrungen zusammengetragen
worden, um eine wirkungsvolle
Interessenvertretung zu ermogli-
chen.

In diesem Zusammenhang ist
darauf hinzuweisen, dass die ge-
sundheitlichen und sozialen Ver-
sorgungsstrukturen fur chronisch
kranke und behinderte Menschen
entlang der politischen Organi-
sationsstrukturen ausgerichtet
sind. Die praktische Versorgung
wird moglichst wohnortnah auf
der ortlichen Ebene realisiert.

Die praktischen Regelungen der
gesundheitlichen und sozialen
Versorgung werden auf der Lan-
desebene in Vertragsform umge-
setzt, wobei auf der Landesebene

SELBSTHII.FE

die grundlegenden Regelungsvor-
gaben der Bundesebene konkreti-
siert werden, die auf den Rechts-
vorgaben der Sozialgesetzblicher
beruhen.

Schwerpunkt

Der Gesundheitsselbsthilfe ist es
nun nicht immer moglich, ihre
Organisationsstrukturen komplett
auf diesen drei Ebenen — Bundes-
ebene, Landesebene und ortliche
Ebene — nachzuvollziehen. Nicht
alle Selbsthilfeorganisationen
haben so grol3e Mitgliederzahlen,
dass sie auf allen Ebenen glei-
chermafen aktiv sein konnen.
Dennoch sind Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen
inzwischen unverzichtbare Ele-
mente des Gesundheitssystems
geworden und als solche auch
weitgehend anerkannt. Dies hat
allerdings seinen Preis.

Die Selbsthilfe steht vor neuen
Herausforderungen

In den letzten Jahren haben sich
gravierende Veranderungen erge-
ben, die einen erheblichen Einfluss
auf die Entwicklung der Gesund-
heitsselbsthilfe genommen haben
und weiter nehmen werden. Wir
wollen einige wesentliche Cha-
rakteristika dieser Veranderungen
benennen:

1. Seit dem Jahr 2004 sind Pa-
tientenvertreterinnen und
—vertreter aus Selbsthilfe-
organisationen im Gemein-
samen Bundesausschuss an
den Beratungen lber Art und
Umfang der gesundheitlichen
Versorgung beteiligt; die Be-
teiligung bezieht sich auf die
Beratungen und nicht auf die
Entscheidungen. In den Gre-
mien des Gemeinsamen Bun-
desausschusses sind ca. 300
Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter tatig, die zu
90% aus den Organisationen
der Gesundheitsselbsthilfe
kommen.

2. Darliber hinaus hat es weitere
Formen der Einbeziehung in
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Schwerpunkt

fachliche und politische Gre-
mien der gesundheitlichen
Versorgung gegeben. Eine
ganze Anzahl von Vertreterin-
nen und Vertretern von Selbst-
hilfeorganisationen sind an
der Erstellung von Leitlinien
zur gesundheitlichen Versor-
gung beteiligt, mit denen die
Qualitat der Versorgung durch
Arztinnen und Arzte verbes-
sert werden soll.

Im Zusammenhang mit der
Patientenbeteiligung im Ge-
meinsamen Bundesausschuss
hat sich eine weitere Anfor-
derung ergeben. In diesem
Gremium zur Steuerung

der gesundheitlichen Ver-
sorgung ist es mittlerweile
vom Grundsatz erforderlich,
dass eine Leistung nur dann
erstattet werden kann, wenn
ihr therapeutischer Nutzen
wissenschaftlich belegt ist.
Im Fachjargon heil3t das: [hr
Nutzen ist evidenzbasiert. Es
ist natirlich fur die betrof-
fenen Menschen und ihre
Selbsthilfeorganisationen sehr
hilfreich, wenn therapeutische
Konzepte im Hinblick auf ihre
Wirkungen und auch Neben-
wirkungen gepruft sind.
Damit hat allerdings die
Ausrichtung der Arbeit der
Selbsthilfe eine deutliche
Veranderung erfahren, da

mit diesen Anforderungen
eine starkere Betonung der
fachlichen Betrachtung von
chronischen Erkrankungen
und Behinderungen entsteht.
Die klassische lebensweltliche
Sichtweise der Gesundheits-
selbsthilfe, die die therapeuti-
schen Konzepte immer in die
Alltagsweltzusammenhange
der betroffenen Menschen
stellt, erfahrt eine kritische
Betrachtung. Dies flhrt zu
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erheblichen Anstrengungen
der Selbsthilfeorganisationen,
ihre fachlichen Kompeten-
zen zu verbessern, da z.T. von
Wissenschaftlern gefordert
wurde, dass die Gesundheits-
selbsthilfe nur wissenschaft-
lich gepriifte Informationen
herausgeben diirfe.

Zu diesen Entwicklungen kommt
hinzu, dass sich auch die Anfor-
derungen und Anspriiche der
betroffenen Menschen und ihrer
Angehorigen sowie die gesell-
schaftlichen Zusammenhange
gewandelt haben. Hier sind drei
weitere Entwicklungen besonders
wichtig fur die Selbsthilfe:

1. Waren es friiher sehr allge-
meine Fragestellungen, die
betroffene Menschen an
die Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen
herangetragen haben, werden
heute sehr spezielle Fragen
und vor allem auch Anspriche

an die Selbsthilfe herange-
tragen, die sehr differenzierte
Antworten verlangen. Hier
sind zwei wichtige Stichworte
»Wissensgesellschaft” und
JInformationsgesellschaft®.
Die Menschen haben aus
ihren Alltagserfahrungen
heraus ihren Umgang mit der
Selbsthilfe verandert. Es gibt

mittlerweile viele Beratungs-
einrichtungen, an die sich
Menschen mit einem gesund-
heitlichen Problem wenden
konnen. Ahnlich wie diese
wird die Selbsthilfe als Dienst-
leistungseinrichtung verstan-
den, bei der die Betreffenden
direkt Kontakt zur Selbsthil-
feorganisation aufnehmen,
um sich beraten zu lassen. Der
fir die Selbsthilfe wichtige
Zwischenschritt — die Themen
in einer Selbsthilfegruppe zu
besprechen — wird haufig als
unnotig angesehen.

Und nicht zuletzt wird die
Sinnhaftigkeit des Engage-



ments in der Gesundheits-
selbsthilfe gegenwartig
immer wieder durch die Aus-
weitung der Kommunikations-
moglichkeiten in den Neuen
Medien problematisiert. Zwar
wird zunehmend thematisiert,
dass diese neuen Moglichkei-
ten die personlichen Treffen in
der Selbsthilfe nicht ersetzen,
sondern allenfalls erweitern
konnen. Dennoch miissen

wir damit umgehen, dass die
Kommunikation mit Neuen
Medien als moderne Form der
Selbsthilfe dargestellt wird,
die die veralteten Formen —
d.h. die Treffen in den Gruppen
— Uberflussig macht.

Diese skizzierten Veranderungen
stellen hohe Anforderungen an die
in der Selbsthilfe vor Ort und an
die auf Landes- und Bundesebene
ehrenamtlich engagierten Men-
schen.

Zwischenbilanz und Folgerungen

Die Gesundheitsselbsthilfe befin-
det sich in einer sehr wichtigen
Phase ihrer Entwicklung. Aus
einer schriftlichen Befragung der
Mitgliedsorganisationen der BAG
SELBSTHILFE wissen wir, dass die-
se sich den genannten Aufgaben
stellen und ihre Arbeitsstrukturen
weiterentwickelt haben:

e Sie haben zu den jeweils unter-
schiedlichen neuen Anforderun-
gen Arbeitsgremien eingerichtet
und die Zustandigkeiten in ihren
Vorstanden entsprechend veran-
dert.

« Es werden umfangreiche Formen
der Qualifizierung der aktiven
Menschen in der Gesundheits-
selbsthilfe durchgefihrt, die
deren Kompetenzen im Hinblick
auf die fachlichen und organi-

satorischen Herausforderungen
weiterentwickeln.

Mit dem Konzept Lernort Selbst-
hilfe hat die BAG SELBSTHILFE in
Kooperation mit dem BKK Bundes-
verband ein selbsthilfebezogenes
Qualifizierungskonzept entwickelt,
dass es ermoglicht, jeweils indi-
kationsbezogen die wichtigen
Handlungsfelder der Selbsthilfe-
organisationen sowohl inhaltlich
und fachlich als auch strategisch
aufzunehmen.

Dieses Konzept ist mittlerweile in
einer Form ausdifferenziert, die

es ermoglicht, Gruppenleitungen
und Verantwortliche auf Landes-
und Bundesebene anzusprechen.
Es ermoglicht bei einem begrenz-
ten Einsatz von Ressourcen der
Selbsthilfeorganisationen eine
sachgemalle Weiterentwicklung
der Gesundheitsselbsthilfe vor
allem im Hinblick auf die perso-
nellen Ressourcen, der wichtigsten
Handlungsgrundlage der Gesund-
heitsselbsthilfe.

In einem weiteren Projekt arbeiten
wir gegenwartig an der Entwick-
lung eines Qualifizierungskon-
zepts, dass fir die Gesundheits-
selbsthilfe die groBen Entwick-
lungspotentiale erschlieRt, die mit
den Neuen Medien entstehen, um
diese fur chronisch kranke und be-
hinderte Menschen zu erschlieRen
und damit die Arbeitsformen der
Gesundheitsselbsthilfe zu erwei-
tern. Hier gibt es groRe Qualifizie-
rungsbedarfe.

Die aktuellen Chancen der Ge-
sundheitsselbsthilfe

Die oben genannte Vielfalt der
Gesundheitsselbsthilfe fihrt ei-
nerseits dazu, dass diese sich nicht
einheitlich darstellt und sich durch

Schwerpunkt

sehr unterschiedliche Arbeits-
formen auszeichnet. Sie bietet
andererseits damit aber auch ein
groRes Potential zur Bewdltigung
der neuen an sie gestellten An-
forderungen —das sich allerdings
nicht von selbst erschliel8t, son-
dern entwickelt werden muss.

Dabei kommt dem Nebeneinander
von ehrenamtlich und haupt-
amtlich Tatigen eine besondere
Bedeutung zu —was haufig zu
Kontroversen in den Selbsthilfe-
organisationen fuihrt. Aus diesen
Kontroversen ergibt sich fiir die
Gesundheitsselbsthilfe ein beson-
deres Potenzial zur Entwicklung
von Fahigkeiten und Kompetenz
zum Umgang mit den genannten
Veranderungen. Die oben skiz-
zierten Qualifizierungskonzepte
nehmen diese Themen auf und
unterstiitzen die Mitgliedsorgani-
sationen der BAG SELBSTHILFE.

Gesundheitsselbsthilfe ist eben
nicht nur das Zusammenwirken
von betroffenen Menschen in
Gruppen und Organisationen.
Gesundheitsselbsthilfe ist auch
ein kreativer Zusammenhang von
Betroffenheit, Engagement und
Kompetenz.

Dies sind die Alleinstellungsmerk-
male, auf denen das gute Image
der Gesundheitsselbsthilfe auf-
baut.

Es ist deshalb fur viele Menschen
immer noch sehr interessant, sich
in der Gesundheitsselbsthilfe zu
engagieren.

Andreas Renner
Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe
Kirchfeldstral3e 149

40125 Dusseldorf
andreas.renner@bag-selbst-
hilfe.de
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Selbsthilfe hat sich ganz schon

verandert in den letzten Jahren
Selbsthilfe darf kein Selbstzweck sein

Michael gehort zu den ,Urgestei-
nen“der Berliner Selbsthilfebe-
wegung. Er ist seit Jahrzehnten
einfdlle-Leser und hat die Entwick-
lung der Selbsthilfe tiber mehr als
30 Jahre mit Anteilnahme und
Kritik begleitet. Wir bedanken uns
herzlich fiir das folgende Gesprich,
das von Brigitte Lengert flir einfdlle
aufgezeichnet und zusammenge-
fasst wurde.

Eine Reihe guter Griinde, in die
Selbsthilfe zu gehen

Es gab eine Reihe von guten Griin-
den,warum ich damals —1981—in
die Selbsthilfe gegangen bin. Mir
ging es gerade gesundheitlich

einfille

nicht so gut. Nach vielen Jahren
Anfallfreiheit hatte ich wieder
Anfalle bekommen - und das zu
einem Zeitpunkt, als meine Frau
schwanger war.
Und ich hab‘ ge-
merkt, dass meine
kleine Familie so
ein bisschen Angst
hatte und nicht so
richtig wusste, was
da eigentlich ab und zu passiert
mit dem Kerl ... Ich wollte auch
Bescheid wissen. Meine eigenen
Anfalle, die ich nun schon seit
zwanzig Jahren hatte, konnte ich
ja logischerweise nicht sehen
—aber ich hatte auch noch nie
Anfalle bei anderen gesehen. Ich

J\\F

hab® mir gesagt, jetzt gehste ein-
fach mal in den Selbsthilfeladen
und guckst dir mal die Leute und
ihre Anfalle an.Ich bin hin in die
ZillestraRBe, hab’ die
Ladentur gesehen
und darlber das
Logo —diese Kralle
—und dachte:,Jeder
sieht, das hierist ein
Epilepsie-Geschaft
und jeder der da rein geht, hat

das ..“ Hab‘ von auf3en durch das
dreckige Fenster geschaut und bin
wieder gegangen.

Noch nie in meinem Leben habe
ich eine so chaotische Sitzung
erlebt!



Aber dann hatte ich einen dritten
und einen vierten Anfall —und da
bin ich dann eines Abends wieder
hin. Da war gerade Vorstandssit-
zung. Ich wurde gleich dazu gebe-
ten. Das war vielleicht was: Noch
nie in meinem Leben habe ich eine
so chaotische Sitzung erlebt! Aber
ich blieb dabei und habe nach
einer Weile gemerkt, dass man da
in diesem Chaos trotzdem was
lernen kann, etwas ganz Wesent-
liches: Man kann namlich lernen,
wie andere Menschen selbstver-
standlich mit ihrer Behinderung
umgehen, wie sie mit ihrer Krank-
heit leben. Man kann lernen, wie
der eine den anderen unterstitzt,
wie man sich verhalt, wenn man
beim Nachbarn sieht, da kommt
jetzt gleich ein Anfall ...

Die Jahre, in denen ich regelmaRig
zur Selbsthilfe kam, waren wichti-
ge Jahre fiir mich und meine Fami-
lie. Ich habe dort ganz viele Anfalle
gesehen. Selber hatte ich keinen.
Ich hatte nie einen Anfall in der
Offentlichkeit, ich hab‘ nur Schlaf-
Anfalle. In der Selbsthilfe war ich
nicht nur passiv dabei, sondern
aktiv ... hab‘ bei , Kies und Moos*
mitgemacht - so nannte sich die
Gruppe, die um Geld feilschte. Als
sich eine neue Gesprachsgruppe
zusammenfand, habe ich die Tref-
fen organisiert und begleitet —ins-
gesamt fast drei Jahre lang. Nach
einer Weile kam auch meine Frau
Barbara in die Gruppe. So hat sie
dann auch mal andere Anfalle bei
anderen Leuten gesehen —nicht
nur bei mir. Sie hat gesehen, wie
gut es mir eigentlich geht mit
meiner Schlaf-Epilepsie.

Unsere Gruppe lief gut, viele Jahre
lang

Unsere Gruppe lief gut, viele Jahre
lang, da entstanden Freundschaf-

ten. Mit Lothar und Burghard

bin ich heute noch befreundet.
Karl-Heinz kam damals auch und
danach Sylvia, seine Frau. Fir mei-
ne Frau war das ein gefundenes
Fressen: Endlich mal jemand, der
nicht selbst Epilepsie hatte, son-
dern eine Frau, die mit einem ,Epi“
verheiratet war! Es ist ja schon so:
Unsere Angehdrigen, die sind ja
auch mit betroffen und die brau-
chen auch jemanden, mit dem sie
sich austauschen kénnen. In der
Zille war damals ein munteres Le-
ben: Es gab etliche Gruppen, eine
Fotogruppe, es gab Elternabende
und Themenabende, die einfiille
wurden da diskutiert und zusam-
mengeklebt, jede neue Ausgabe
wurde mit groRem Hallo begrui3t
und mit einem guten Essen und
Sekt gefeiert — Barbara war lange
Jahre in der Redaktion. Wir haben
alles Mogliche gemacht. Ich habe
auch mal versucht, zusammen mit
einem, der auch Gitarre spielte,
eine Musikgruppe zusammen zu
stellen, aber das lief nicht so gut.
Uberhaupt war das immer mal
wieder das Problem in der Selbst-
hilfe. Die Leute sind nicht immer
prasent, mal kdnnen sie nicht, weil
es ihnen zu schlecht geht, mal
konnen sie nicht, weil der Telebus
nicht gekommen ist usw. So viele
Grinde, warum man nicht kom-
men kann.

Selbsthilfe darf kein Selbstzweck
sein, dann ist das wie ein Job

Irgendwann kam fiir mich der
Zeitpunkt, wo ich mir gesagt hab*:
Selbsthilfe darf kein Selbstzweck
sein, Selbsthilfe ist immer so lan-
ge gut, solange man selber auch
was mitnimmt. Wenn man nur
reinsteckt ... dann ist das wie ein
Job. Und so darf das nicht sein,
zumindest nicht bei mir. Ich hatte
—im Gegensatz zu vielen anderen
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Leuten in der Selbsthilfe —eine
feste Arbeit und nicht unbegrenzt
Freizeit. AulRerdem hatte ich eine
Familie und ein Familienleben

und die Kinder waren noch klein
...viele, die in unsere Selbsthilfe-
gruppen kamen, waren einsam
und hatten niemanden: Keine
Frau, keine Kinder — viele hatten
auch keine Arbeit. Ihre Sorgen

und Néte waren da natirlich ganz
anders ausgerichtet. Wenn ich mit
meinen Problemen gekommen
bin und erzahlt habe, dass ich die
halbe Nacht nicht schlafen konnte,
weil das Kind wieder so gebrllt
hat — das konnte dann keiner so
richtig nachvollziehen. Wir beweg-

ten uns auf verschiedenen Ebenen.

Und dann gab es da plétzlich die
DE

Und dann gab es da plétzlich die
DE und ich sagte: Ne, um Gottes-
willen, jetzt horn wir mal auf. Die
DE, die kam mir vor wie ‘ne Firma
—und ‘ne Firma will ich nicht. Ich
meine ja nicht, dass die DE nicht
wichtig ware, auf politischer Ebe-
ne braucht man einen lberregio-
nalen Ansprechpartner, es geht ja
nicht, dass sich die Politiker mit
allen Selbsthilfegruppen unter-
halten. Aber um so einen Uber-
regionalen Verein wie die DE zu
unterhalten, da braucht man Geld,
und darum kam die Pharma mit
ins Boot, die in der DE dann auch
ihren zentralen Ansprechpartner
hatte ... O.k.—kann man alles ma-
chen —aber bitte nicht mit mir.

Die DE ist keine Selbsthilfegrup-
pe. In der Geschaftsstelle in der
ZillestraRe sitzen Leute, die da
arbeiten, Briefe tippen, telefonie-
ren, Antrage schreiben, Pharma-
Gelder einwerben usw. Heute war
ich gerade wieder mal in der Zille
... also,damals vor 30 Jahren, da

einfille
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sah das aber wirklich ganz anders
aus. Heute sieht das da aus wie
ein Architekturbiiro oder so was ...
Schreibtische, Computer, Biros ...

Friiher ging man da rein in den
Laden, machte die Tur auf und
sagte:,Ej, geht’s mir schlecht!”
und die Leute im Laden sagten:
,Komm her, setz‘ dich hin und er-
zahl“. Allein die
Tatsache, dass
man erzahlen
konnte und dass
jemand zuhorte,
das hat schon
geholfen. Da

kam dann so das
Gefuhl auf:,,Du
bist nicht allein.”
Zuerst denkt man
ja schon, man sei
mutterseelenal-
lein auf der Welt
mit seiner Krank-
heit. Und dann zu
erleben, dass wir
viele sind — das re-
lativiert die eigene
Betroffenheit. In
die Selbsthilfe Zil-
le zu kommen, das
bedeutete auch,
Geborgenheit zu
erfahren.

Ob ich mich von

der DE als Bundes-

verein politisch vertreten fiihle?
Ich weil} nicht, was die eigentlich
so genau machen — politisch. Wie
finanzieren die ihren schicken La-
den und ihre Angestellten? Vor ein
paarJahren,da war ich so sauer,
dass einfille auf einmal wie ‘ne
Modeillustrierte daher kam und
seitenweise verkappte Werbung
drin hatte, nicht als Werbung
gekennzeichnete Pharmaartikel;
da habe ich einen witenden Le-
serbrief geschrieben — der wurde
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nicht veroffentlicht. Gottseidank
weht jetzt wieder ein anderer
Wind.

Ich sehe die Problematik schon: Die
offentlichen Gelder flieRen immer
sparlicher und die DE braucht, wie
ich in den letzten einfdllen gelesen
habe, Geld — und muss tberall
sparen ... Aber wenn man was ganz

Boses Uiber eine Pharmafirma zu
sagen hat, von der man gerade vor
ein paar Wochen Geld gekriegt hat,
biste dann nicht vorsichtiger mit
dem, was du schreibst? Und das

ist ein Punkt, den mag ich nicht.
Vielleicht kann man ja auch andere
Topfe als die der Pharma anzapfen.
Gut finde ich es zum Beispiel, dass
die Krankenkassen die Selbsthilfe
unterstitzen, die sehen Selbsthil-
feférderung mittlerweile als ihre
Aufgabe nach SGB V.

Selbsthilfe hat sich ganz schon
verandert in den letzten Jahren

Selbsthilfe hat sich ganz schon
verandert in den letzten Jahren.
Um unsere einfdlle zu verkaufen,
sind wir damals zu Arztetagungen
gefahren, haben unseren Stand
aufgebaut neben vielen anderen
Standen und das Publikum, das ist
da rumgelatscht und
hat alles eingesteckt
—Pharma, alles um-
sonst. Unsere einfdlle,
die wurden dann auch
eingesteckt ... wir hin-
terher:,Ej, die kostet
Geld! Nur 2 Mark!*
Das war vielen wohl zu
teuer. Mit 200 einfillen
sind wir hin. Mit 180
wieder zurlick in die
Zille. Trotzdem hat's ‘ne
Menge Spald gemacht.

Heute hat jeder einen
PC und und e-mail

und Internet —daruber
kann man ganz viel
abwickeln. Man kann
sich jede Menge Infor-

S P mationen lber Epilep-
.3;;7_1:.,,49 sie holen, die DE kann
14&;‘ 2:' ".’. eine eigene Hompage

gestalten, es gibt viele

RAU& AUS WM SCHMMASSEL ”., Foren mit Berichten

und Informationen

und Austausch der
Betroffenen. Also, ich wiirde es gut
finden, wenn die einfdlle auch im
Netz zu lesen waren —ich glaube,
da konnte man ganz viele Leute
erreichen, die nicht auf die Idee
kommen, die einfdlle zu abonnie-
ren und die nicht in der DE sind.

Michael
Berlin



Selbsthilfe bedeutet,
sich gegenseitig zu unterstutzen

Selbsthilfegruppen helfen dabei, mit der Epilepsie klar zu kommen

Der direkte und personliche
Austausch von Erfahrungen be-
troffener Menschen und ihnen
Nahestehenden ist durch nichts zu
ersetzen

In die Selbsthilfe kam ich 1986.
Das war kurz nach meiner OP in
der medizinischen Hochschule
Hannover. Die OP ist sehr gut ge-
laufen, obwohl damals, 1986, das
Ganze noch in den Anfangsschu-
hen steckte. Ich hatte das Gliick,
an einen sehr guten Schweizer
Arzt zu geraten, wurde griindlich
untersucht und aufgeklart und
habe mich dann fiir die OP ent-
schieden. Im GrofRen und Ganzen
war ich nach der OP anfallfrei —es
gab mal einen kurzen Einbruch,
als ich ohne jegliche Medikamente
war. Daraufhin wurde ich wieder
neu eingestellt. Seit 15-16 Jahren
bin ich jetzt anfallfrei,nehme al-

lerdings Medikamente. Nebenwir-
kungen spiire ich keine. Ich lasse
mich aber wegen der Langzeitwir-
kung von Carbamazepin und mog-
licher Osteoporose regelmaRig
durchchecken.

Damals wurde mir geholfen und
heute helfe ich anderen

Die Information, dass es in Holz-
minden eine Selbsthilfegruppe fir
Menschen mit Epilepsie gibt, hatte
ich aus der Zeitung. Ich bin zu
einem Gruppenabend gegangen.
Die Alterszusammensetzung der
Gruppe war sehr gemischt —von
20 bis 70.Ich bin mit offenen Ar-
men empfangen worden, konnte
dort meine Geschichte erzahlen,
von meiner Epilepsie und von der
Operation —alles, was mich be-
driickt hat. Nach einer Weile wur-
de ich gefragt, ob ich nicht Lust
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hatte, in der Selbsthilfe mitzuar-
beiten — und das wollte ich und
mache es bis heute. Als ich neu

in die Gruppe kam, habe ich mich
mit meinen Problemen und Néten
aufgehoben geflhlt — es hat mir
sehr geholfen. Das habe ich nicht
vergessen. Ich sage,damals wurde
mir geholfen und heute helfe ich
anderen und gebe meine Erfah-
rungen gern weiter.

Unsere Selbsthilfegruppe hat sich
laufend verandert

Insgesamt hat sich die Gruppe
laufend verandert. 1984 wurde

sie als Interessengemeinschaft
gegriindet, so von 4-5 Leuten. Im
Laufe der Jahre sind dann immer
mehr Interessierte dazugekom-
men. So wurde im Oktober 1986
der Verein Selbsthilfe Epilepsie
Holzminden-Hodxter gegriindet, ins
Vereinsregister eingetragen und
als gemeinnltzig anerkannt. Wir
erheben auch Vereinsbeitrage, das
wurde damals festgelegt — aber
der Beitrag ist niedrig und richtet
sich danach, was jemand verdient.
Also ganz flexibel. Bei uns in der
Gruppe sind von Epilepsie be-
troffene Frauen und Manner mit
ihren Angehorigen sowie Eltern
von betroffenen Kindern aus dem
Landkreis Holzminden-Héxter und
Umgebung.

Einige aus unserem Verein sind

in der DE. Wir arbeiten mit der DE
gerne zusammen. Alle paar Jahre
machen wir eine groRere Veran-
staltung, da laden wir immer auch
jemanden aus der DE dazu ein.

einfille
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Die DE ist uns sehr wichtig

Die DE braucht mehr Mitglieder,
dabei unterstitzen wir gern. Ich
bin z.B. schon einige Male mit
einem Vorschlag an die DE heran-
getreten —an den alten Vorstand
damals und auch jetzt. Mein Vor-
schlag ist: Man moge doch einen
Familienbeitrag einfiihren, wie das
unser Verein auch hat. Man legt
einen bestimmten Betrag zum
Beispiel fur eine flinfkdpfige Fa-
milie fest. Jedes einzelne Mitglied
der Familie zahlt trotzdem als
vollwertiges Mitglied und erhalt
auch die Ublichen Mitgliedsver-
guinstigungen — zum Beispiel bei
der Teilnahme an Seminaren und
Freizeiten. Uberlegt’s euch! Fragt
mal rum und diskutiert mit den
einfdlle-Lesern, ob eine Familien-
mitgliedschaft interessant sein
kénnte. So kénnten sich die DE-
Mitgliederzahlen schnell erhéhen.
Wie das so ist in Vereinen, muss
mein Vorschlag naturlich von der
DE-Mitgliederversammlung disku-
tiert und entschieden werden.

Die DE ist wichtig als Bundes-
verband und uberregionaler
Ansprechpartner. Im Gesund-
heitsbereich sind ja tberall Bun-
desverbande — zum Beispiel fur
Rheumakranke, fir Herzkranke, fiir
Schlaganfallpatienten, fiir Krebs-
kranke ... Ich muss schon sagen,
unseren Bundesverband sehe ich
da fast an letzter Stelle. Die ande-
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ren Bundesverbande haben eine
ganz andere Lobby. Wenn du dir
anschaust, wie viele Mitglieder die
so haben, da kannst du nur stau-
nen. Da arbeiten Vollbeschaftigte
mit Spitzengehaltern! Bei uns ist
das nicht moglich. Alles muss zu-
sammengebettelt werden, damit
der DE-Laden lauft.

Warum das so ist? Keine Ahnung.
Vielleicht liegt es daran, dass Epi-
lepsie immer noch, trotz aller Auf-
klarung, eine ,anrlichige” Krank-
heit ist. Die Prominenz, die bei
anderen Bundesvereinen auftritt,
die haben wir nicht. Dabei gibt es
bestimmt auch bei uns viel Promi-
nenz, aber sie outen sich nicht ...
Ich schatze mal, die haben Schiss,
weil sie denken, dann ist die Karrie-
re vorbei. Aber warum das wirklich
so ist, warum andere Bundesver-
bande so viele Mitglieder haben
und so viele Gelder kriegen und
wir nicht, da misste man Ursa-
chenforschung in grollem Rahmen
betreiben. Sicherlich lauft auch

bei der DE nicht alles rund, weil sie
einfach die Leute nicht hat ... und
dann kommt es schon vor, dass
zum Beispiel die einfdlle verspatet
und als Doppelheft kommen.

Wir sind zufrieden mit der Un-
terstiitzung, die wir von der DE
bekommen

Welche Unterstiitzung wir uns
von der DE wiinschen? Wir sind
zufrieden mit der Unterstiitzung,
die wir von der DE bekommen. Wir
kriegen alles von der DE, die neue-
sten Informationsmaterialien,
Auskiinfte ...

Epilepsie-Selbsthilfegruppen sind
sehr unterschiedlich. Es gibt da die
Kaffeekranzchengruppen, die sich
zu Hause hinter verschlossener
Tur treffen und Gberhaupt nichts
in der Offentlichkeit machen, aber
doch als Selbsthilfegruppe existie-
ren. Unsere Gruppe geht auf die
Leute zu, geht in die Offentlichkeit.
Ich habe in meiner Gruppe gelernt,
zu meiner Krankheit zu stehen. Je-
der kann wissen, dass ich Epilepsie
habe. Der direkte und personliche
Austausch von Erfahrungen von
betroffenen Menschen und ihnen
Nahestehenden ist durch nichts
zu ersetzen. Bei uns in der Gruppe
reden wir tiber alles: Uber berufli-
che Probleme und Schwierigkeiten
mit der Umwelt, Probleme in Kin-
dergarten und Schulen, Gber Part-
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nerschaft und Kinderwunsch und
Schwangerschaftsfragen, tiber die
Einnahme von Medikamenten und
deren Nebenwirkungen. Die Grup-
pe bespricht auch mit Arzten und
anderen Fachleuten ihre Fragen.

Ich glaube, selbstbewusstes Um-
gehen mit der Krankheit, das ist
die Basis fiir alles andere. Das
muss jeder von uns erst mal ler-
nen. Dabei hilft die eigene Selbst-
hilfegruppe. Man sieht in der
Gruppe, dass es ja eigentlich gar
nicht so schlimm ist.

Die DE hilft auf einer anderen
Ebene. Durch bundesweite Offent-
lichkeitsarbeit tragt sie dazu be;,
Vorurteile abzubauen. Beide — die
Basisgruppen und die tibergeord-
nete DE - sind wichtig, damit sich
was verandert.

In Verruf kommen wir wieder
durch Leute wie diesen Klapskopf
in Hamburg, der unbedingt Au-
tofahren muss obwohl er Anfalle
hat —und dann einen Unfall baut
und Menschen totfahrt. Fir mich
ist das einer, der seine Krankheit
nicht akzeptiert. Er verhalt sich so,
als hatte er keine Epilepsie.

Es ist wichtig, sich mit der Krank-
heit auseinanderzusetzen. Es ist
wichtig, Bescheid zu wissen. Es

ist wichtig, Selbstbewusstsein

zu entwickeln und sich nicht zu
verstecken. Das alles lernt man in
seiner Selbsthilfegruppe. Unsere
Selbsthilfegruppe wird von der DE
unterstitzt, darum sind wir auch
Mitglied.

Unsere Zusammenarbeit mit der
DE, die stimmt. Ich bin noch nicht
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enttauscht worden. Wir bekom-
men alle neuen Infos flir unsere
Offentlichkeitsarbeit hier vor Ort
und wir bekommen alle Auskiinf-

te, die wir brauchen, wir fahren

zu den Fortbildungen, die die DE
organisiert. Es hat noch nie irgend-
was gefehlt. Selbsthilfe bedeutet
sich gegenseitig zu unterstitzen.
Genau deshalb finde ich es auch
wichtig, bei der DE Mitglied zu
sein. Wir werden von denen unter-
stitzt und umgekehrt.

¥ Wir bedanken uns herzlich bei
Detlef Briel, dem Vorsitzenden

%o 8 Selbsthilfe Holzminden-
Hoxter, fur dieses Gesprach. Es
wurde fur einfélle aufgezeich-

; " netund zusammengefasst

von Brigitte Lengert.

Perspektiven der Epilepsie-Selbsthilfe

Selbsthilfe im Spannungsfeld von Ehrenamt und Professionalitat

Selbsthilfe — eine politische Bewe-
gung

Als sich vor fast 40 Jahren die er-
sten Epilepsie-Selbsthilfegruppen
griindeten, stand in einer ihrer
Selbstdarstellungen zu lesen:, Wir
waren unzufrieden mit der beste-
henden Gesundheitsversorgung,
besorgt liber die Behinderung An-
fallskranker durch die allgemeinen
Vorurteile gegentiber der Epilepsie
und entschlossen, die Diskriminie-
rung in der Offentlichkeit abzu-
bauen.”

In den 1970er Jahren war die Zeit
des Aufbegehrens gegen alt-her-
gebrachte Strukturen - alles sollte
freier, offener sein. Chronisch

kranke und behinderte Menschen
wollten sich aus sie einengenden
Verhaltnissen befreien. Sie wollten
nicht mehr benachteiligt sein, sie
forderten dieselben Rechte, die
auch gesunden Menschen zustan-
den. Damals war die Selbsthilfe
eine politische Bewegung, die die
Gleichberechtigung behinderter/
chronisch kranker Menschen tber
eine grundlegende Veranderung
der gesellschaftlichen Rahmenbe-
dingungen erreichen wollte.

Heute ist die Selbsthilfe ,zahmer*
geworden. Sicherlich haben sich
die Lebensbedingungen chronisch
kranker/behinderter Menschen
—trotz allem, was noch zu tun

ist —erheblich verbessert. Sicher-

lich ist vielen klar geworden, dass
sich gesellschaftliche Strukturen
nur langsam verandern lassen:
Die Einschatzung der eigenen
Méglichkeiten ist pragmatischer
geworden. Allerdings — und das
maogen viele nicht gerne horen —
ist auch die Bereitschaft gesunken,
sich nicht nur fir seine Interessen,
sondern auch fur die Interessen
gleichartig Betroffener einzuset-
zen.

Die Frage nach den Perspektiven
der Selbsthilfe entbehrt nicht
einer gewissen Ironie. Sie ist aner-
kannt, wird in politische Entschei-
dungen einbezogen und finanziell
so gut wie nie gefordert. Aber den-
noch: Welche Bedeutung hat die
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und Organisator der Epilepsie-
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Selbsthilfe heute? Was wollen die
Menschen, die sich in der Selbst-
hilfe engagieren, erreichen und
wie wollen sie es erreichen? (Die
folgenden Ausflihrungen beziehen
sich auf die Epilepsie-Selbsthilfe,
sind aber auf viele andere Grup-
pen und Verbande ubertragbar).

Perspektiven der Selbsthilfegrup-
pen

Im Mittelpunkt der Aktivitaten der
Gruppen steht der Erfahrungsaus-
tausch, das Sprechen mit anderen
Menschen, die ebenfalls an Epilep-
sie erkrankt sind oder der Erfah-
rungsaustausch
von Menschen, die
Angehdrige mit
Epilepsie haben.
Dabei geht es
nicht um die Wei-
tergabe von Fach-
wissen, sondern
um den Austausch
von Erfahrungen,
die Andere z.B.

in ihrem Arbeits-
leben gemacht
haben, und um die
Weitergabe von
Handlungsstrategien, mit denen
es die Teilnehmer geschafft haben,
mit ihrer Krankheit ,besser leben
zu lernen®. Ziel ist es, voneinander
zu lernen und sich durch die Wei-
tergabe von Erfahrungen gegen-
seitig zu unterstitzen.

Vernachlassigt wird in der Diskus-
sion haufig die Moglichkeit der ge-
meinsamen Freizeitgestaltung, die
viele Epilepsie-Selbsthilfegruppen
bieten und auch nutzen. Gerade
fur Menschen, die stark von ihrer
Epilepsie beeintrachtigt sind bzw.
sich beeintrachtigt fiihlen, bieten
Selbsthilfegruppen die Moglich-
keit, durch gemeinsame Aktivita-
ten mit Anderen soziale Kontakte
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aufzubauen, Spal% zu haben, die
Freizeit sinnvoll zu gestalten und
Freunde zu finden. Manchmal kon-
nen diese Erfahrungen auch auf
andere Lebensbereiche libertragen
werden.

Ziel der Selbsthilfegruppen ist
nicht in erster Linie, politische
Veranderungen herbeizuflhren.
Sicherlich sind diese gewtinscht;
dennoch geht es eher darum, tiber
die oben beschriebenen Strategien
,besser“ mit der Epilepsie um-
zugehen und es zu schaffen, im
Alltagsleben ,besser” zurecht zu
kommen.

Soweit die Theorie. Die Praxis in
vielen Epilepsie-Selbsthilfegrup-
pen sieht dagegen anders aus.
Haufig werden nicht nur Erfah-
rungen ausgetauscht, sondern die
Gruppen werden auch beratend
tatig — oft ohne dafiir genligend
qualifiziert zu sein. Bei vielen
Gruppen sinkt die Teilnehmerzahl
nach und nach — und die, die kom-
men, profitieren immer weniger
vom Erfahrungsaustausch; wissen
oft gar nicht so recht, warum sie
sich noch treffen. Oft verlassen
sich die Gruppen auf eine beson-
ders engagierte Person aus ihrer
Mitte und brechen auseinander,
wenn der/die auserkorene ,Grup-

penleitung” die an sie gestellten
Erwartungen nicht mehr erfiillen
kann oder will.

Das musste nicht so sein. Es gibt
vielfaltige Qualifizierungsangebo-
te fUr Mitglieder von Selbsthilfe-
gruppen, die aufzeigen, wie Grup-
penprozesse erfolgreich gestaltet
und moderiert werden konnen;
die darliber informieren, wie den
geschilderten Tendenzen — oft mit
einfachen Mitteln — entgegenge-
wirkt werden kann. Leider werden
diese Angebote zu wenig genutzt.
Oft wird eine Qualifikation von
den Gruppenmitgliedern nicht fur
notwendig erach-
tet —manchmal
auch infolge der
Uberschatzung der
eigenen Kompe-
tenzen und Mog-
lichkeiten.

Es scheint ein
Problem vieler
Epilepsie-Selbsthil-
fegruppen zu sein,
sich in Ubergeord-
nete Strukturen
—z.B. Landes- oder
Bundesverbdande — einzubinden
und von ihnen zu profitieren. Zwar
ist es absolut zu begriiRen, wenn
sich die Gruppen mit ihren Aktivi-
taten an die Offentlichkeit wen-
den, Informationsveranstaltungen
organisieren, mit Informations-
standen in FuBgangerzonen oder
auf Veranstaltungen vertreten
sind, versuchen, mit Menschen
ohne Epilepsie ins Gesprach zu
kommen. Wenn die Gruppen dies
allerdings alles alleine machen
wollen, fihrt auch dies haufig zu
einer Uberforderung. Unterstiit-
zung und Qualifikation sind auch
hier erforderlich.



Dennoch: Die Menschen in den
Epilepsie-Selbsthilfegruppen sind
die Basis der Landes- und Bun-
desverbande; ohne die Gruppen
wiirde eine Interessenvertretung
der Menschen mit Epilepsie wenig
Sinn machen; ohne die Gruppen
wirde die Epilepsie-Selbsthilfe
den Kontakt zu den Menschen
mit und ohne Epilepsie verlieren.
Aus den Gruppen kommen wich-
tige Impulse fiir die Landes- und
Bundesverbdande — und gerade
deshalb ist es so wichtig, die
Gruppen zu unterstitzen und zu
fordern —was allerdings auch die
Bereitschaft der Gruppenmitglie-
der voraussetzt, Unterstiitzung
und Férderung anzunehmen und
einzufordern.

Perspektiven der Bundes- und Lan-
desverbande

Fiir die Landesverbande und den
Bundesverband bedeutet das, dass
diese sich mehr im Bereich der
Forderung und Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen engagieren
mussen. Das geht aber nur mit
den Gruppen gemeinsam, und:
Auch die Verbande brauchen die
Unterstutzung der Gruppen. In
diesem Zusammenhang ist es be-
fremdlich, wenn in vielen Gruppen
immer noch grof3e Vorbehalte ge-
gen einen Bundesverband beste-
hen und viele Gruppenmitglieder
nicht einmal Mitglied der DE sind.

Warum aber ist ein Bundesver-
band notwendig und was leistet
dieser bzw. konnte dieser leisten?
Eine Begriindung kénnte folgen-
dermallen aussehen:

Voraussetzung fiir eine erfolgreiche
Epilepsiebehandlung und gelin-
gende Krankheitsbewdiltiqgung ist
es, dass die Betreffenden gut tiber
ihre Erkrankung, die damit auftre-

tenden Einschrdnkungen, rechtliche
Regelungen (z.B. beziiglich Kraft-
fahrereignung, beruflicher Eignung)
und Unterstiitzungsmoglichkeiten
informiert sind. Die Deutsche Epi-
lepsievereinigung e.V. (DE) und die
in ihr zusammengeschlossenen
Landesverbdnde und Selbsthilfe-
gruppen kénnen Menschen mit Epi-
lepsie helfen, diese Informationen
zu erhalten, zu verstehen und anzu-
wenden. Die DE kann den Kontakt
zu regionalen Selbsthilfegruppen
herstellen, es konnen Kontakte zu
fiir spezielle Fragestellungen quali-
fizierten Experten hergestellt wer-
den, und es wird eine telefonische
Beratung von Betroffenen flir Be-
troffene angeboten. Die DE bietet
Seminare und Arbeitstagungen zu
verschiedenen Fragestellungen an
(z.B. Epilepsie im Arbeitsleben, An-
fallselbstkontrolle, Geddchtnistrai-
ning), gibt Informationsmaterialien
(Faltbldtter und umfangreiche Bro-
schiiren) sowie eine viermal jdhrlich
erscheinende Mitgliederzeitschrift
heraus — und bietet Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehérigen
die Méglichkeit, sich gemeinsam
mit Anderen fiir eine Verbesserung
ihrer Lebenssituation einzusetzen.

Schwerpunkt

Ist die DE also ein Verband, der
Serviceleistungen fiir Menschen
mit Epilepsie und Selbsthilfegrup-
pen bietet? Diese Frage kann nicht
eindeutig beantwortet werden. Si-
cherlich hat die DE den Anspruch,
Menschen mit Epilepsie dabei zu
unterstitzen, Experten in eigener
Sache zu werden und ihre Erkran-
kung aktiv zu bewaltigen; sicher-
lich mochte die DE die Arbeit der
Selbsthilfegruppen unterstitzen.

Andererseits hat die DE mit einer
Bundesgeschaftsstelle, zwei Mit-
arbeiterinnen und einem ehren-
amtlich arbeitenden Vorstand nur
begrenzte Moglichkeiten. Der Bun-
desverband ist auf die Unterstit-
zung vieler Einzelner und vieler
Selbsthilfegruppen angewiesen,
um seine Arbeit gut machen zu
konnen. Dies trifft auch auf die
Landesverbande zu, die in der Re-
gel rein ehrenamtlich arbeiten.

Und was ware dann mit der politi-
schen Interessenvertretung? Das,
was die Selbsthilfe auszeichnet,
ist ja gerade, das dort Interessen
nicht stellvertretend vertreten
werden —sondern unmittelbar von
den Betroffenen selbst. Das geht
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nur gemeinsam und kann nicht
an eine Geschaftsstelle delegiert
werden.

Dennoch: Das, was die DE leisten
will und muss, ist ohne professio-
nelle Strukturen nicht zu schaf-
fen —aber eben auch nicht ohne
ehrenamtliche Aktivitaten. Und
genau in diesem Spannungsfeld
liegt eine groRe Herausforderung.
Es scheint so zu sein, dass pro-
fessionelle Selbsthilfestrukturen
dazu verfiihren, die Aktivitaten

an die professionell Tatigen zu
delegieren. Um es Uiberspitzt zu
formulieren: Wenn ich einen Mit-
gliedsbeitrag bezahle, wenn davon
unter anderem eine Geschaftsstel-
le und deren Mitarbeiter finanziert
werden —dann kann ich doch bit-
teschon auch erwarten, dass diese
fir mich Leistungen erbringen und
meine Interessen an geeigneter
Stelle fiir mich vertreten.

Wenn dem so ware, musste durch
eine entsprechende Forderung
dafiir gesorgt werden, dass die
Geschaftsstelle entsprechend
ausgestattet ist, damit sie den an
sie gestellten Anforderungen ge-
recht werden kann. Aber was ware
dann mit dem ehrenamtlichen
Engagement? Was ware dann mit
der Idee der Selbsthilfe — die doch
darin besteht, dass sich Betroffene
aktiv fur die Verbesserung ihrer
Lebensbedingungen einsetzen? Ist
eine Geschaftsstelle, die all diese
Leistungen flr ihre Mitglieder er-
bringt, nicht eher kontraproduktiv?

Aber zum Gluck —oder auch zum
Ungluick - stellt sich die Frage
nach einer entsprechend besseren
Ausstattung der Geschaftsstelle,
die dies leisten konnte, derzeit
nicht.Vielmehr muss die DE Jahr
firJahr um ihr Bestehen kampfen
und das halt sie nur allzu oft von

einfille

dem ab, wofir sie eigentlich ange-
treten ist.

Ein Grund daflr ist sicherlich in
der Ausgestaltung der (finanzi-
ellen) Selbsthilfeforderung — z.B.
durch die Krankenkassen, die
Rentenversicherung, verschiedene
Bundesministerien —zu sehen.

Bei einer guten Projektidee ist es
nicht mehr allzu schwer, in einem
gewissen Rahmen eine entspre-
chende Forderung zu erhalten,
auch wenn dabei in der Regel

ein Eigenanteil in H6he von 10-
20% zu leisten ist. Schwieriger

ist es schon, die Finanzierung der
laufenden Ausgaben —also der
Geschaftsstelle mit Personal- und
Sachmitteln — dauerhaft sicherzu-
stellen. Daflir stehen der DE der-
zeit Mitgliedsbeitrage, Gelder aus
der kassenartenibergreifenden
Gemeinschaftsforderung sowie
Spenden und Fordergelder der
pharmazeutischen Industrie (in
dieser Reihenfolge) zur Verfligung.
Derzeit kann die DE von diesen
Fordergeldern guten Gewissens
eine 30-Stunden-Stelle finanzieren
- mit weniger als zwei Vollzeitstel-
len ist die Arbeit in der Geschafts-

stelle allerdings kaum zu leisten.
Damit steht die DE vor einem Pro-
blem, das dringend zu I6sen ist.

Gemeinsame Perspektiven

Als Rio Reiser noch bei Ton-Steine-
Scherben gesungen hat, hat der
Refrain in einem ihrer Songs ge-
lautet: Alles was uns fehlt, ist die
Solidaritat! Ganz so schlimm ist
die Situation derzeit noch nicht,
dennoch gibt es einige Tendenzen,
die dieser Solidaritat nicht forder-
lich sind. Dazu zwei Beispiele:

Es gibt eine Reihe aktiver Men-
schen mit Epilepsie, die Projekte
auf den Weg bringen und ge-
bracht haben. In einigen Fallen
haben sich diese an die Deutsche
Epilepsievereinigung gewandt, und
die Projekte wurden gemeinsam
vorangetrieben; in anderen Fallen
ist die Kontaktaufnahme nicht
erfolgt und die Projekte wurden
unabhangig von der DE durchge-
fihrt. Dagegen ist zunachst nichts
einzuwenden —auf Dauer machen
es diese vielen winschenswerten
Aktivitaten allerdings schwierig,
tragfahige Strukturen aufzubauen,



die fur eine dauerhafte und un-
abhangige Selbsthilfearbeit — und
auch fur eine effektive politische
Interessenvertretung — unerlas-
slich sind.

Unabhangigkeit — nur den Inter-
essen der Menschen mit Epilepsie
und ihrer Angehorigen verpflichtet
—das ist die Starke der DE. Aber die
Unabhangigkeit stellt sich nicht
von selbst ein. So kénnen finanzi-
elle Abhangigkeiten dazu fiihren,
in bestimmten Bereichen nicht
mehr so genau hinzuschauen und
sollten daher vermieden werden.
Auf der anderen Seite ist der Bun-
desverband auf die Unterstiitzung
und Férderung durch Dritte - z.B.
durch Krankenkassen oder die
pharmazeutische Industrie —an-
gewiesen, und damit finanziell
abhangig. Auch wenn mit der
Forderung nicht in jedem Fall der
Versuch einer Einflussnahme ver-
bunden ist — Abhangigkeiten fan-
gen oft im eigenen Kopf oder aus
Unachtsamkeit und Naivitat an.
Davor sollte sich die DE hiten.

Aber die Unabhangigkeit ist nicht
nur durch finanzielle Abhangigkei-
ten gefahrdet. Interessenverbande
im Gesundheitswesen, Kranken-
kassen, pharmazeutische Unter-
nehmen, Hilfsmittelhersteller etc.
haben den miindigen Patienten
als ihre Zielgruppe erkannt und
geben eine Vielzahl von Informati-
onsmaterialien fur Betroffene her-
aus, mit deren optischer Qualitat
die Selbsthilfegruppen und —ver-
bande kaum mithalten konnen.
Allerdings sollte sich jeder fragen,
was ihm sinnvoller erscheint: Die
Materialien dieser Akteure, bei
denen es nicht immer um eine
reine Information geht — oder die
Materialien eines Selbsthilfever-
bandes, der nur den Interessen der
Menschen mit Epilepsie und ihrer
Angehorigen verpflichtet ist.

Fazit
Damit sich die DE weiterhin nach-

haltig dafiir einsetzen kann, die
Lebenssituation von Menschen

Schwerpunkt

mit Epilepsie in Deutschland zu
verbessern, muss sie sich besser
als bisher organisieren und vor
allem besser vernetzen. Das be-
deutet auf der einen Seite, dass
die Landesverbande und der Bun-
desverband die Gruppen effektiver
unterstltzen, die Gruppen auf der
anderen Seite aber auch enger mit
den Landesverbanden und dem
Bundesverband zusammenarbei-
ten.

Das bedeutet aber auch, dass

die DE kurz- und langfristig ihre
finanzielle Situation stabilisieren
muss —und dazu braucht sie die
Unterstiitzung und Forderung
durch Dritte. Diese muss allerdings
neutral sein und darf nicht interes-
sengebunden erfolgen.

Norbert van Kampen
, Epilepsie-Zentrum
_ Berlin-Brandenburg
Herzbergstralle 79
10365 Berlin
mail: n.kampen@keh-berlin.de
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Youth on the move Germany

Wir mochten junge Menschen mit Epilepsie ansprechen

uth

nthe
meve

MPOWER talents with EPILEPsY

Youth on the Move (YotM) ist eine
Jjunge Organisation, die 2006 in

den Niederlanden gegrtindet wur-
de. Die Initiative von und fiir junge

Menschen mit Epilepsie hat das
Ziel, Missverstédndnisse und Vorur-
teile beziiglich der Epilepsie abzu-
bauen. Seit Mdrz 2012 existiert nun
auch Youth on the move Germany.
Initiatorin des deutschen Ablegers
ist u.a. Kristin Nahrmann, bei der
wir uns herzlich fiir das folgende
Gesprdch bedanken.

Die Idee, eine Gruppe fir junge
Erwachsene mit Epilepsie ins
Leben zu rufen, entstand 2008.
Christian aus Dortmund und ich
waren in diesem Jahr beide statio-

nar in Bethel und haben uns dort
kennengelernt. Wir hatten fest-
gestellt, dass es kein Angebot fiir
Leute in unserem Alter gab. In den
Epilepsie-Selbsthilfegruppen, die
wir kannten, waren die Mitglieder
meisten ziemlich alt; sie waren in
ganz anderen Lebenssituationen
und hatten folglich auch ganz
andere Probleme.

Wir sind eine Uberregionale
Selbsthilfegruppe junger Erwach-
sener mit Epilepsie und kommu-
nizieren tUber facebook und e-mail
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miteinander. Personlich treffen
uns zweimal im Jahr — meistens
im Marz und September. Wir tref-
fen uns immer in Bielefeld-Bethel,
entweder in der Klinik Mara oder
im Hotel Lindenhof, einem Ausbil-
dungshotel fur junge Menschen
mit Epilepsie. Wir organisieren
alles online. Meistens legen wir
vorher ein Hauptthema fest. Im
Netz tauschen wird uns dariiber
aus, was gerade aktuell ist, was
gerade am meisten interessiert.

Thema des nachsten Treffens wird
SUDEP sein. (Anm.: SUDEP, sudden
unexpected death in epilepsy, ist
ein plotzlich auftretender, unge-
klcirter Tod bei Epilepsie.) Dieses
Thema ist uns gerade sehr nahe,
weil eines unserer Gruppenmit-
glieder kirzlich verstorben ist. Die
Todesursache ist nicht ganz klar.
Sie ist im Schlaf verstorben, wahr-
scheinlich nicht bei einem Anfall.
Aber es kann SUDEP gewesen
sein, es spricht sehr viel dafuir. Der
Bedarf in der Gruppe, sich dartiber
auszutauschen, ist gro8 — wir sind
betroffen und traurig. Wir werden
Jenny sehr vermissen!

Herr Specht vom Epilepsiezen-
trum Bethel hat uns angeboten,

Xn
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zu unserem nachsten Treffen zu
kommen und uns iber SUDEP auf-
zuklaren — zusammen mit Ingrid
Coban, die unsere Gruppe schon
von Anfang an betreut. Das finden
wir sehr gut, wenn ein Treffen zu
diesem angstbesetzten Thema
professionell begleitet wird.

Wir sind gerade dabei, unsere
Gruppe als gemeinnutzigen Verein
eintragen zu lassen. Als Vereins-
namen haben wir Youth on the
move Germany gewahlt. Damit
wollen wir zeigen, dass wir uns als
Teil einer internationalen Initiative
junger Erwachsener mit Epilepsie
verstehen. Youth on the Move gibt
es schon in den Niederlanden und
in Kenia, mit beiden Landern ste-
hen wir in engem Kontakt.

Unser Verein ist nicht Mitglied der
DE und plant auch nicht, sich der
DE anzuschlieBen. Wir wollen un-
abhangig bleiben. Die junge, inter-
nationale Ausrichtung von Youth
on the move Germany liegt uns
sehr am Herzen. Aber wir arbeiten
natiirlich gern mit der DE zusam-
men, keine Frage.

Bei unserm letzten Projekt, einem
deutsch-turkischen Epilepsiefilm,
hat uns die DE und vor allem Nor-
bert van Kampen sehr unterstitzt.
Er hat die ganzen finanziellen Sa-
chen geregelt, das war klasse. So
eine produktive Zusammenarbeit
konnen wir uns auch in Zukunft
vorstellen. Gern treten wir bei
grolken Kongressen und Veranstal-
tungen zusammen mit der DE auf.
Wir sind ja ein ganz junger Verein,
da freuen wir uns schon, von den
langjahrigen Erfahrungen der DE
zum Beispiel bei der Organisation
Uberregionaler Veranstaltungen
zu profitieren. Wir freuen uns auch
sehr, dass die DE unseren Namen
Uber die einfdlle bekannt macht.
Aber ganz wichtig ist uns eben
auch unsere Selbstandigkeit und
Unabhangigkeit.

Was ich mir wiinsche? Dass unser
Verein viel Zuspruch findet, dass
wir viele junge Mitglieder bekom-
men. Als Vereinsbeitrag erheben
wir nur 20 Euro im Jahr - das kén-



Kristin Nahrmann

nen sich dann auch junge Leute,
Studies oder Azubis, leisten. Ich
wiinsche mir aullerdem, dass wir
Sponsoren fiir unsere Projekte und
unsere Treffen finden. Die meisten,
die zu unseren Treffen kommen,
sind noch in der Ausbildung oder
studieren. Sie reisen von weit her
an und mussen Unterkunft und
Fahrkosten bezahlen, wir moch-
ten ihnen diese Unkosten nach
Moglichkeit Uber Sponsorengelder
erstatten konnen.

An dieser Stelle mochten wir uns
bei der Firma Hormann bedanken,

die unsere letzten Treffen gefor-
dert hat.

Youth on the move macht Selbst-
hilfebasisarbeit. Wir mochten
junge Menschen mit Epilepsie
ansprechen —vor allem diejeni-
gen auffangen, die neu erkrankt
sind. Der Austausch unter Betrof-
fenen tragt dazu bei, die eigene
Krankheit kennen zu lernen, zu
verstehen, zu relativieren. Aber wir
wollen auch tber den Tellerrand
schauen: Wenn wir sehen, wie es

Epilepsie in Kenia

zum Beispiel den Menschen in Ke-
nia geht, die an Epilepsie erkrankt
sind, dann relativiert das die eige-
ne Betroffenheit noch einmal. Wir
begreifen, wie gut es uns hierin

unserem Land eigentlich geht. In

unserer globalisierten Welt ist der
Erfahrungsaustausch per Internet
weltweit schnell und direkt mog-
lich—ganz egal, ob du in Deutsch-

Virtuell ist auch real —
Selbsthilfe im Internet.

Formen, Wirkungsweisen und Chancen. Eine fachliche Erorterung

In der Fachdiskussionsreihe NAKOS
EXTRA —eine Reihe mit Beitragen
zu fachlichen und institutionellen
Fragen sowie zu sozialpolitischen
und gesundheitspolitischen Ent-
wicklungen der Selbsthilfeunter-
stitzung und Selbsthilfeférderung
- stellen Miriam Walther und Jutta
Hundertmark-Mayser die Ergeb-
nisse aus dem Projekt Selbsthilfe
und Neue Medien — Bestandsauf-
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land, Holland, in der Tlirkei oder in
Kenia lebst.

Als Youth on the move Germany
wollen wir auch dazu beitragen,
dass sich in anderen Landern was
verbessert —in enger Zusammen-
arbeit mit jungen Menschen mit
Epilepsie in diesen Landern. Dar-
um haben wir bei unserem ersten
Filmprojekt das Thema Tiirkei ge-
wahlt und jetzt als Folgefilmpro-
jekt Kenia.

Wer mehr Uber unser Kenia-
Projekt erfahren mochte, wer Lust
hat, bei uns mitzumachen, findet
hier ausfiihrliche Informationen:
http://wwwyouth-on-the-move.
com/. lhr kdnnt per mail Kontakt
zu uns aufnehmen: Emrah Turan
(emmojo@gmail.com) oder Kristin
Nahrmann (epistuditreff@gmx.de).

nahme, Differenzierung, Wirkungs-
analyse und Kriterienentwicklung
vor (Berlin, 2011).

Selbsthilfe: Das bedeutet Aus-
tausch, Unterstitzung und solida-
rische Aktivitat. In Selbsthilfegrup-
pen trifft man sich personlich, re-
det miteinander, lernt sich kennen
- nicht selten entstehen Freund-
schaften. Die rasante Entwicklung
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des Internets hat die Kommunika-
tionsstrukturen nachhaltig veran-
dert. In themenspezifischen sowie
in groBen, themenoffenen Chat-
und Forums- bzw. Communityan-
geboten tauschen sich Menschen
—vor allem auch junge Menschen!
—mit anderen ber Probleme oder
gemeinsame Anliegen aus, sie
geben und erhalten Rat und emo-
tionale Unterstutzung. Eine neue
Selbsthilfekultur im Internet ist
entstanden.

Das NAKOS-Projekt Selbsthilfe und
Neue Medien hat diese Entwick-
lung aufgegriffen. Untersucht wird
die Kommunikation im Internet
von Menschen mit ahn-
licher oder gleicher Be-
troffenheit von Krankheit,
Problemen, Schicksalen
oder Interessen — eine

Kommunikation, die von
Betroffenen initiiert und
betrieben wird und mit der kein
kommerzielles Interesse ver-
bunden ist. Anknipfend an die
Feldanalyse wurden Wert und
Nutzen des Internets fir die
Verbreitung des Selbst-
hilfegedankens gepriift
und es wurden neue
Perspektiven fur die
Aktivierung zur Selbst-
hilfe entwickelt.

Die Ergebnisse sind
spannend und fur die
weitere Arbeit unserer
Selbsthilfe, der Landesverbande
und der DE bedeutungsvoll. Was
hat die virtuelle Selbsthilfe, was

die reale Selbsthilfegruppe nicht
hat? Macht die virtuelle Selbsthilfe
die reale Uberfllssig? Wo ergan-
zen sie sich, wie kdnnen sie sich
gegenseitig unterstutzen? Die
Antworten der von NAKOS befrag-
ten User von Internet-Foren sind
aufschlussreich:
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WILLKOMMEN BEI DER NAKOS

SELBSTHILFEiInter@Kki

« Besonders geschatzt wird der
Austausch mit anderen Betrof-
fenen. Man erfahre solidarische
Unterstitzung, sei mit seinen
Problemen nicht allein, bekom-
me und leiste Rat und Hilfe.

» Beim virtuellen Austausch
kamen jede Menge Erfahrungen
zusammen. Die Chance, hier
Menschen zu treffen, die auf glei-
cher Wellenlinie sind, ist damit
recht grof3.

« Man sei zeitliche flexibel, konne
zu jeder Tages- und Nachtzeit
schreiben und bekomme Ant-
worten.
Uberhaupt
wirde das

]
-l

Lk b

2
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Jahre
NAKOS

lichkeit habe, seinen virtuellen
Freundinnen und Freunden per-
sonlich zu begegnen, zum Beispiel
bei den Usertreffen.

Nur eine Minderheit gibt an, zu-
satzlich auch noch manchmal eine
»hormale“ Selbsthilfegruppe zu
besuchen und zwar deshalb, weil
hier Freundschaften entstanden
seien. Als Hauptgrinde gegen

den Besuch einer herkdmmlichen
Selbsthilfegruppe wurden ge-
nannt, dass der Altersdurchschnitt
dort zu hoch sein, die Treffen zu
selten stattfanden und der Weg zu
einer passenden Gruppe zu weit
sei.

Insgesamt zieht die NAKOS-
Untersuchung eine positive Bilanz:
Der Austausch mit anderen Be-
troffenen im Internet
ist eine Erweiterung
der kommunikativen
Méglichkeiten. Er kann
eine Vorstufe zum
Erleben gemeinschaft-
licher Selbsthilfe in
einer Gruppe sein. Die
neuen Technologien
bieten viel Potential,
Selbsthilfeinteressier-
te zum Mitmachen

Sch-
rei-
ben
die
ei-
genen Gedanken ordnen, man
kénne sich beteiligen oder raus-
halten, ganz wie man das gerade
mochte.

Fast alle Antworten machen
deutlich, dass die Nutzer und Nut-
zerinnen der Meinung sind, mit
dem virtuellen Austausch optimal
bedient zu sein. Gleichzeitig wird
betont, dass man ja auch die Mog-

in der Selbsthilfe zu
motivieren.

Bundesweit organisierte Selbst-
hilfevertretungen sollten sich den
vielen Moglichkeiten des Internets
offnen und vertrauenswirdige
virtuelle Selbsthilfeforen ein-
richten. Schon heute sind Blogs
und Onlinepetitionen bei Inter-
essenvertretungen und Parteien
angekommen. Hier liegt auch eine
groRe Chance fir die Selbsthilfe.

Brigitte Lengert
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GlaxoSmithKline nimmt Retigabin
(Trobalt®) vom Deutschen Markt

Versorgung soll davon nicht beeintrachtigt werden

Seit einem Jahr ist das neue Anti-
epileptikum Trobalt® (Wirkstoff: Re-
tigabin) in Deutschland erhéltlich.
Dies ist ab dem ersten Juli 2012
nicht mehr der Fall, weil es die
Firma GlaxoSmithKline (GSK) wie-
der vom deutschen Markt genom-
men hat. Zwar sollen diejenigen,
die bisher auf das Medikament
eingestellt sind, dieses auch weit-
erhin uber die internationale Apo-
theke und auch von den Kassen
finanziert bekommen —allerdings
zeigt sich schon jetzt, das hier

bei allen Beteiligten (Patienten,
Arzten, Krankenkassen) groRe
Unsicherheiten dariiber bestehen,
wie im Einzelfall zu verfahren ist.

Hintergrund

Nach dem am o1.Januar 2011in
Kraft getretenem Arzneimittel-

marktneuordungsgesetz (AMNOG)
muss ein pharmazeutisches Un-
ternehmen, das ein neues Medika-
ment auf den Markt bringt, dessen
Zusatznutzen nachweisen. Dies
geschieht durch den Vergleich des
neuen Medikaments mit einem
bereits fiir das Anwendungsgebiet
zugelassenem. Wird der Zusatz-
nutzen belegt, kann das Unterneh-
men einen entsprechenden Preis
fir das Medikament realisieren.
Wird der Zusatznutzen nicht
belegt, kann das Unternehmen fiir
das neue Praparat nur den ent-
sprechenden Preis des Vergleichs-
praparats verlangen.

Die Entscheidung, ob ein Zusatz-
nutzen vorliegt, trifft letztlich der
Gemeinsame Bundesausschuss
(GBA), der auch flr die Wahl der
zweckmaRigen Vergleichsthera-
pie zustandig ist. Der GBA hat als
zweckmaRige Vergleichsthera-
pie die Wirkstoffe Lamotrigin
und Topiramat gewahlt — beides
Medikamente, die zu einem
vergleichsweise niedrigen Preis
als Generikum verfuigbar sind.
GSK dagegen war der Meinung,
dass nur Lacosamid (Vimpat®) als

zweckmafige Vergleichstherapie
in Frage komme — ein neueres
Antiepileptikum mit einem
vergleichsweise hohen Preis.

Damit der Zusatznutzen belegt
werden kann, muss der Hersteller
ein entsprechendes Dossier einrei-
chen. Dies hat GSK am 14. Novem-
ber 2011 getan - allerdings ohne
sich vorher mit dem GBA lber die
Wahl der zweckmaligen Vergleichs-
therapie zu verstandigen. Vergli-
chen wurde Retigabin im Dossier
mit dem Wirkstoff Lacosamid.

Da GSK eine andere Vergleichs-
therapie als die vom GBA
vorgesehene gewahlt hat, hat

der GBA in seiner Sitzung am 03.
Mai 2012 entschieden, dass der
Zusatznutzen von Trobalt® als
nicht belegt anzusehen ist, da die
erforderlichen Nachweise (Ver-
gleich mit Lamotrigin bzw. Topira-
mat) nicht erbracht wurden.

Daraufhin hat GSK am 31. Mai 2012
eine Presseerkldarung herausgege-
ben, aus der hervorgeht, dass das
Medikament zum o1.Juli 2012 vom
deutschen Markt genommen wird.
DAZ.online, das Internetportal der
Deutschen Apotheker Zeitung, zi-
tiert dazu am 01.06.2012 Uwe Deh
vom Vorstand des AOK-Bundesver-
bandes: ,Mit seiner Entscheidung
schadet sich das Unternehmen
vor allem selbst. GSK sollte nun
nicht versuchen, dem Arzneimit-
telmarkt-Neuordnungsgesetz die
Schuld in die Schuhe zu schieben®
Genau das geschieht aber derzeit,
wie aus der Presserklarung von
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GSK vom 31. Mai 2012 hervorgeht:
,Das Beispiel Trobalt® zeigt sowohl
die Schwachen der friihen Nutzen-
bewertung fiir neue Arzneimit-
tel auf, als auch die Webfehler

des Systems. Industrie, Politik,
GBA und Spitzenverband haben
eine Chance, die reale Gefahr zu
thematisieren, dass deutsche
Patienten vom Zugang zu innova-
tiven Therapien ... ausgeschlossen
werden.”

Dazu auch eine Pressemitteilung
von der European Federation of
Pharmaceutical Industries and As-
sociations (EFPIA): ,,Beim heutigen
Treffen der durch die EFPIA ver-
tretenen fiihrenden europdischen
Pharmaunternehmen ... forderten
diese die Bundesregierung zu drin-
genden MalRnahmen auf, um den
Zugang der Patienten zu neuen
Arzneimitteln zu gewahrleisten ...
Die ersten Erfahrungen mit dem
AMNOG sind jedoch sehr ent-
tauschend. Die Probleme ergeben
sich aus einem teils fehlerhaften
Gesetz, unflexibler Interpretation
und dem Unwillen, kreative Losun-
gen in Betracht zu ziehen.” Birgit
Fischer, Hauptgeschaftsfihrerin
des Verbandes der forschenden
Pharma-Unternehmen (vfa), sieht
durch das AMNOG sogar die Wett-
bewerbsfahigkeit Deutschlands
insgesamt gefahrdet.

Muss das AMNOG geandert
werden? Der GKV-Spitzenverband
hat zusammen mit der Pharma-
Firma AstraZeneca am 13.Juni 2012
eine Presseerklarung zu einem
ganz anderen Medikament her-
ausgegeben. Die Firma hat ein
neues Medikament auf den Markt
gebracht, dessen Zusatznutzen
vom GBA anerkannt wurde und
daraufhin die entsprechenden
Preisverhandlungen durchlaufen
und abgeschlossen. Dazu Dr. Claus
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Runge, Verhandlungsfihrer von
AstraZeneca:,Die Verhandlungen
waren herausfordernd und beide
Seiten haben Neuland betreten.
Am Ende steht vor allem ein gutes
Ergebnis fiir die Versorgung von
Herzinfarktpatienten.“ Offenbar
ist es also doch moglich, bei An-
wendung der im AMNOG vorge-
schriebenen Verfahrensweise zu
einem fiir alle Seiten befriedigen-
den Ergebnis zu kommen und
deutschen Patienten den Zugang
zu innovativen Medikamenten zu
ermoglichen.

Was bedeutet das fiir die mit
Trobalt® behandelten Menschen?

Der AOK-Bundesverband teilte der
Deutschen Epilepsievereinigung auf
Anfrage mit, dass AOK-Patienten,
die Trobalt® bendtigen, dies auch
weiterhin uber die Internationale
Apotheke bekommen kénnen und
dass der Preis von der AOK erstat-
tet wird. Die AOK geht demnach
davon aus, dass die Therapie der
bereits mit Trobalt® behandelten
Patienten von der Entscheidung
von GSK nicht beeinflusst wird. Die
Techniker Krankenkasse (TK) hat
sich dieser Aussage inzwischen
angeschlossen. Beide Krankenkas-
sen haben zudem entsprechende
Presseerklarungen herausgege-
ben.

Leider haben sich andere Kranken-
kassen auf Anfrage der DE nicht

_—

so eindeutig gedulert —es hat
allerdings bisher auch keine Kasse
die Kostenlibernahme explizit ab-
gelehnt. Die DE hat sich daraufhin
am 17.06. 2012 mit einer Anfrage
an die Spitzenverbande der Ge-
setzlichen Krankenkassen (GKV)
und der Privaten Krankenkassen
(PKV) gewandt. Aus der Antwort
der GKV vom 25.06.2012 geht her-
vor, dass fiir Trobalt® grundsatzlich
nach § 31 Abs.1Satz 1 SGB V weit-
erhin eine Erstattungsfahigkeit
durch die Krankenkassen gegeben
ist, d.h., diese konnen die Kosten
dafir Ubernehmen. Ob dafiir

eine Einzelfallpriifung durch die
entsprechende Kasse notwendig
ist und ob ggf. der medizinische
Dienst der Krankenkassen (MDK)
eingeschaltet wird, ist derzeit
noch offen.

Menschen, die mit Trobalt® behan-
delt werden, sollten friihzeitig mit
ihrem behandelnden Arzt bespre-
chen, was sie tun missen, um das
Medikament Uber die internationale
Apotheke zu beziehen. Im Idealfall
sollte sich der behandelnde Arzt
dann direkt mit der zustandigen
Krankenkasse in Verbindung set-
zen, um die Verfahrensweise zu
klaren.

Auf keinen Fall sollte die Therapie
mit Trobalt® nur deshalb beendet
werden, weil das Medikament
schwierig zu bekommen ist.

Norbert van Kampen



Kindergeld fur erwachsene
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Menschen mit Behinderung
Neuer Ratgeber hilft Eltern behinderter Kinder

Fiir ein behindertes Kind kénnen
Eltern Uber das 18. Lebensjahr
hinaus und ohne altersmafige
Begrenzung Kindergeld erhalten,
wenn das Kind aufgrund einer
Behinderung auRerstande ist, sich
selbst zu unterhalten. Die Feststel-
lung, ob im Einzelfall ein Anspruch
auf Kindergeld besteht, ist nicht
immer einfach. Das neue Merk-
blatt des Bundesverbandes fiir
korper- und mehrfachbehinderte
Menschen eV. erklart die mafigeb-
lichen Voraussetzungen deshalb
anhand vieler konkreter Beispiele.

Im zweiten Teil des Merkblatts
werden die Steuervorteile erlau-
tert, deren Inanspruchnahme vom
Bezug des Kindergeldes abhangig

ist. Hierzu zahlen zum Beispiel
der Behindertenpauschbetrag
und der Entlastungsbetrag fiir
Alleinerziehende. Haufig lehnen
Familienkassen einen Anspruch
auf Kindergeld zu Unrecht ab. Teil
3 des Merkblatts enthalt deshalb
einen Mustereinspruch, mit dem
sich Eltern gegen rechtswidrige
Ablehnungsbescheide zur Wehr
setzen konnen.

Das Merkblatt Kindergeld ftir
erwachsene Menschen mit Behin-
derung steht im Internet unter
www.bvkm.de in der Rubrik Recht
und Politik kostenlos als Download
zur Verfligung. Wer die gedruckte
Version des Merkblatts zum Preis
von 3,-- Euro (Rabatt bei Mengen-

Barrierefreie Reisetraume
Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter gibt Unterstiitzung

Gemeinsam am Strand liegen oder
lieber ein Kulturausflug in eine
fremde Stadt? Ob begleitete Grup-
penreisen mit Bus oder Flugzeug
oder Individualreisen: Im aktuellen

Katalog BSK — Urlaubsziele — Reisen
fiir Menschen mit und ohne Behin-
derung, der vom Bundesverband
Selbsthilfe Kérperbehinderter her-
ausgegeben wird, ist eine Vielzahl
an barrierefreien Stadte-, Urlaubs-
und Badereisen zu finden.

Fir Menschen mit Korperbe-
hinderung organisiert das BSK-
Reiseservice-Team den gesamten
Urlaubsablauf. Hierbei kdnnen
Individual- und Gruppenreisende
auf erfahrene Beratung, reibungs-
lose An- und Abreise, barrierefreie
Unterkiinfte und die Vermittiung

bestellungen moglich) bestellen
mochte, wende sich bitte an den
bvkm, Stichwort , Kindergeld*,

Brehmstr. 5-7, 40239 Duisseldorf.

Quelle:
Pressemitteilung des bvkm, 25.04.2012

gut ausgebildeter Reiseassistenz
vertrauen.

Der aktuelle Katalog kann gegen
Zusendung eines adressierten

und mit 1,45 Euro frankierten DIN
Ag4-Rickumschlag angefordert
werden beim: BSK Service GmbH,
Reiseservice, Altkrautheimer
StraRe 20, 74238 Krautheim. Tel.:
06294/4281-50. Weitere Infos auch
unter:
www.reisen-ohne-barrieren.eu.

Quelle:
Presseerklarung des Bundesverbandes
Selbsthilfe Korperbehinderter eV.
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Fehlende Krankheitseinsicht kostete
vier Menschen das Leben

Dreieinhalb Jahre Haft fiir Hamburger Unfallverursacher

Der Todesfahrer von Eppendorf
—diese und ahnliche Titel waren
in den letzten Wochen in vielen
regionalen Zeitungen und uber-
regionalen Zeitschriften zu sehen.
Ganz Deutschland ist besturzt
Uber den schrecklichen Unfall,

der durch Caesar S.in Hamburg-
Eppendorf verursacht worden ist.
Vier Menschen starben bei dem
Autounfall im Marz vergangenen
Jahres, unter ihnen der Schauspie-
ler Dietmar Mues, dessen Ehefrau
Sibylle sowie der Sozialwissen-
schaftler Glinter Amendt. Das Leid
der betroffenen Angehdrigen ist
unvorstellbar groR.

Der jetzt zu dreieinhalb Jahren
Haft verurteilte Caesar S.ist schon
seit Jahren an einer schweren Epi-
lepsie erkrankt. Ein epileptischer
Anfall war der Grund, warum
Caesar S.am 12. Mdrz 2011 die Kon-
trolle Uiber sein Auto verlor und
mit liber 100 km/h in eine Gruppe
wartender FulRganger raste.
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Der 39-jahrige verleugnete bis
zuletzt seine Erkrankung und
sagte —auch nachdem mehrere
medizinische Gutachter in der Ge-
richtsverhandlung seine Epilepsie-
diagnose bestatigt hatten —, dass
er,kein Epileptiker” sei. Wahrend
der mehrmonatigen Gerichtsver-
handlung kam zudem ans Tages-
licht, dass Caesar S. wenige Tage
vor dem tragischen Unfall wegen
~Erkaltungskrankheit und Epilep-
sie” krankgeschrieben war. Zudem
steht nach der Beweisaufnahme
fest, dass der nunmehr Verurteilte
in diesem Jahr trotz medikamen-
toser Behandlung schon mehrere
epileptische Anfalle hatte. Sein
behandelnder Arzt und auch sein
Arbeitgeber attestierten ihm
schon vor dem tragischen Ungliick
eine Fahruntauglichkeit und rieten
ihm dringend vom Autofahren ab.
Dieser Rat blieb ungehort — mit
tragischen Folgen fiir vier Men-
schen und ihre Familien.

Fest steht: Caesar S.ignorierte
seine Anfdlle und seine Epilep-
sie. Er hielt sich fur gesund und
fahrtauglich. Seine epileptischen
Anfalle nannte er, Aussetzer”.
Seine Erkrankung hat er nie ernst
genommen und allem Anschein
nach auch nicht akzeptieren wol-
len.

Es ist ja nicht unublich, dass man
nach der Diagnose ,Epilepsie”
Schwierigkeiten hat, die damit
einhergehenden Veranderungen
zu akzeptieren. Zu verstehen, dass
man eben nicht 10oprozentig ge-
sund ist und teils auf Medikamen-
te angewiesen ist, ist nicht leicht.
Es stellen sich 1000 Fragen, auf die
man nicht so schnell eine Antwort
findet. Was bedeutet die Epilepsie
flr mein Leben? Was werden die
Medikamente mit mir und mei-
nem Korper anstellen? Wie werden
meine Freunde und Bekannten
darauf reagieren? Kann ich noch
arbeiten? Und nicht zuletzt stellt



sich fur die Fihrerscheininhaber
die Frage: Kann ich weiter Auto-
fahren?

Oft wird man mit diesen Fragen
alleingelassen. Und in einer Gesell-
schaft, in der Vorteile und Stigma-
ta gegeniber Epilepsiebetroffenen
so ausgepragt sind wie in unserer,
ist es verstandlich, dass man die
eine oder andere Frage nicht laut
stellen will. Die Angst vor der ne-
gativen Reaktion der anderen ist
zu groR.

Und hier trifft unsere Gesellschaft
eine konkrete Verantwortung:
Wenn nicht die Voraussetzungen
geschaffen werden, dass man sich
o6ffentlich zur Epilepsie bekennen
kann, wird es weiterhin Menschen
geben, die ihre Epilepsie verheim-
lichen. Die pauschale Verurteilung
von Epilepsiebetroffenen muss
sich andern!

Fiir mich stellt sich allerdings an-
gesichts der Vorhersehbarkeit der
Eppendorf-Tragodie die Frage nach
der personlichen Verantwortlich-
keit von Caesar S. Die Entschei-
dung eines Epilepsiebetroffenen,
mit einer derartigen Anfallshadu-
figkeit Auto zu fahren, ist gleichzu-
setzen mit der Entscheidung eines

Volltrunkenen, mit 2,0 Promille
noch auf das Gaspedal zu druicken.

Das ist falsch, riicksichtslos und
darf nicht passieren.

Grundsatzlich gilt: Wer regelma-
Big unter epileptischen Anfallen
leidet, ist nicht in der Lage, den
Anforderungen zum Fiihren von
Kraftfahrzeugen gerecht zu wer-
den. Diese Regel ist fur die Betrof-
fenen oft mit vielen Umstanden
verbunden. Beispielsweise fur
Menschen, die den Weg zu ihrem
Arbeitsplatz nur mit dem Auto
bewaltigen konnen, stellt die
epilepsiebedingte Fahruntaug-
lichkeit ein echtes Problem dar. Im
landlichen Raum ist der Verlust
der Fahrtauglichkeit auch oft mit
einer massiven Einschrankung der
Mobilitat und damit der Teilhabe
am sozialen Leben verbunden.
Dennoch: der tragische Unfall von
Hamburg-Eppendorf zeigt, dass
diese Regel richtig und wichtig ist.
Von ihrer Einhaltung kdnnen Men-
schenleben abhangen.

Und es gibt eine gute Nachricht:
Diese Regel hat eine Ausnahme.
Wenn die medizinische Behand-
lung anschlagt und Patienten
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angemessen lange symptomfrei
ist, sind auch Menschen mit Epi-
lepsie unter bestimmten Bedin-
gungen wieder fahrtauglich. Die
entsprechenden Regelungen sind
in den Begutachtungs-Leitlinien
zur Kraftfahrereignung nachzule-
sen, die von der Bundesanstalt fir
StralRenverkehr (BAST) herausge-
geben wurden und im Internet als
Download zur Verfligung stehen
(www.bast.de; unter Publikationen/
Regelwerke zum Download/Unfall-
forschung). Ob Fahrtauglichkeit
gegeben ist oder nicht, sollte auf
jeden Fall mit dem behandelnden
Arzt besprochen werden.

AbschlieBend mochte ich noch auf
einen wichtigen Punkt hinweisen,
der in der 6ffentlichen Debatte um
den Todesfahrer von Eppendorf

zu kurz gekommen ist. Die Uber-
wiegende groRe Mehrheit der ca.
500.000 Menschen mit Epilepsie
in Deutschland verhalt sich nicht
so ignorant und ricksichtslos wie
Caesar S.Um diesen Eindruck in
der Offentlichkeit entgegen zu tre-
ten, fordere ich eine differenzierte
Wahrnehmung von Epilepsie.

Hanna Mathes
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Selbsthilfeforderung
durch die Krankenkassen

Ein Modell fiir die Forderung durch die pharmazeutische Industrie?

Bereits seit vielen Jahren werden
Selbsthilfegruppen, Landes- und
Bundesverbande der Selbsthilfe
sowie Kontakt- und Informati-
onsstellen fiir Selbsthilfegruppen
durch Mittel aus der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) ge-
fordert. Grundlage dafir ist der §
20¢ SGB V, nach dem die Kranken-
kassen verpflichtet sind, pro Versi-
chertem 0,52 Euro fiir die Selbst-
hilfeférderung auszugeben.

Der Betrag erscheint zunachst
gering. Nach Zahlen, die NAKOS
(Nationale Kontakt- und Informa-
tionsstelle fiir Selbsthilfegruppen)
2009 veroffentlicht hat, kam dabei
fir die Selbsthilfeforderung 2008
jedoch ein Betrag in Hohe von 38,5
Millionen Euro zusammen —al-
lerdings entfielen davon ,,nur“ 8,7
Millionen Euro auf die Férderung
der Bundesorganisationen der
Selbsthilfe.

Bezliglich der Vergabe der Forder-
mittel hat es 2007 eine entschei-
dende Veranderung gegeben. Bis
dato war es nur moglich, bei jeder
einzelnen Krankenkasse einen An-
trag auf Projektforderung zu stel-
len. Laufende projektubergreifen-
de Kosten (z.B. fiir Biromaterialien,
Telefon- und Kopierkosten, Miete,
Betriebskosten, Personalkosten
etc.) konnten aus diesen Mitteln
nicht finanziert werden.

Seit 2007 werden die Férdermittel
aufgeteilt. 50% der Fordermittel
kommen in einen gemeinsamen
»Topf“, aus der kassenlibergreifend
gefordert wird (kassenarteniiber-

einfille

Bee Mane hindge (hingn § Dee it v dev

Kranlkfukarte |

greifende Gemeinschaftforde-
rung). Die Verwendung dieser
Fordergelder muss zwar belegt
werden — es handelt sich jedoch
ausdricklich nicht um eine Pro-
jektforderung, sondern um Gelder,
mit denen laufende Kosten zu
finanzieren sind. Da diese Forder-
mittel Gbergreifend ausgeschiittet
werden, hat keine der beteiligten
Kassen einen direkten Einfluss auf
deren Verwendung. Mit dieser ,Ba-
sisfinanzierung” ist sichergestellt,
dass gerade Bundes- und Landes-
verbande der Selbsthilfe auch ihre
laufenden Kosten teilweise decken
konnen.

Die restlichen 50% der Forder-
mittel werden weiterhin von den
einzelnen Kassen zur Projektfinan-
zierung eingesetzt (krankenkas-
senindividuelle Férderung).

Diese Art der Férderung kdnnte
ein Beispiel fur die Forderung der
Selbsthilfe durch die pharma-
zeutische Industrie sein. Um es
offen zu sagen: Ich stehe einer
Zusammenarbeit mit der Industrie
- wie in der Vergangenheit auch

- offen gegeniber, wenn sie sich
im Rahmen der derzeit giiltigen
gesetzlichen Regelungen bewegt.
D.h.: Keine Produktwerbung und
Transparenz lUber die Hohe der
erhaltenen Fordermittel und deren
Verwendung. Auch wenn es die
gesetzlichen Regelungen nicht
geben wirde, ware deren Inhalt
Malistab meines Handelns, da ich
zutiefst davon Uiberzeugt bin, dass
die Selbsthilfe ausschlieflich den
Interessen derer verpflichtet ist,
die sie vertritt.

Davon ausgehend ware die Finan-

Mitglieder der GKV

Elvdex 18.327.2a0
Oikk s65.069

Eaok 17.922.773
BElknappschaft 1.402.938
Cekk 9.218.758

Eikk 3.904.042




zierung eines Fordermodells wiin-
schenswert, dass es der Industrie
gestattet, die Selbsthilfegruppen
und -organisationen kontinuier-
lich zu fordern und damit ihrer
sozialen Verantwortung gerecht
zu werden —dabei auf der anderen
Seite aber nicht in Verdacht zu
geraten, diese fir ihre Zwecke in-
strumentalisieren zu wollen.

Warum also nicht die Schaffung
eines Forderpools, in das die Un-
ternehmen gemeinsam einzahlen
und deren Mittel von einer unab-
hangigen Stelle —z.B. der Bundes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
—verwaltet werden. Angemessen
ware dabei ein Betrag, der sich in

Eines Tages gehst du mit deinen
Freunden spazieren in der Stadt
und weilt nicht, was los ist. Du
bist umgekippt, hast einen An-
fall gehabt und gezittert. Deine
Freunde fragen dich, ob du was
getrunken hast. Du sagst nein.
Als Kontrolle haben sie einen Arzt
geholt. Er sagt, es ist Epilepsie. Du
wusstest bis heute nicht einmal,
was das Uberhaupt ist. Nun bist
du krank.

Hohe der derzeitigen Forderung
durch die kassenartentibergreifen-
de Gemeinschaftsférderung — also
insgesamt etwa 20 Millionen Euro
- bewegt.

Dies scheint viel zu sein, die For-
derung scheint liberzogen. Wenn
sich aber alle pharmazeutischen
Unternehmen daran beteiligen
wirden, diirfte die Summe von
den Firmen in Anbetracht ihrer
nach wie vor guten Finanzlage
leicht aufzubringen sein. (Wer
dem keinen Glauben schenkt,
sollte sich bei Google einmal tiber
die wirtschaftliche Lage vieler Un-
ternehmen der pharmazeutischen
Industrie informieren.)

Und fiihlst dich doch kraftig und
gesund. Man sagt dir,dass du viele
Dinge nicht mehr allein tun darfst.
Die Menschen und deine Freunde
um dich herum sehen dir deine
Krankheit nicht an. Doch wenn sie
es horen, wenden sie sich oftmals
von dir ab.

Auch deine Freunde — aus Unwis-
senheit. Weil sie nicht wissen, was
man macht bei solcher Krankheit
Epilepsie. Du flhlst dich allein,

menschen und meinungen

Ein realistischer Vorschlag? Ich
weild es nicht. Wenn es die Unter-
nehmen aber wirklich ernst mei-
nen mit der Aussage, dass ihnen
das Wohlergehen der Patienten
am Herzen liegt; wenn sie wirk-
lich uneigenniitzig die Selbsthilfe
fordern wollen, weil sie von deren
Bedeutung liberzeugt sind; wenn
sie wirklich ihrer sozialen Verant-
wortung gerecht werden wollen -
dann ware dies ein Vorschlag, tiber
den einmal ernsthaft nachgedacht
werden sollte. Denn finanzierbar
ware er allemal ...

Norbert van Kampen

denkst, niemand versteht dich
mehr, du fragst dich, warum gera-
de ich und nicht ein anderer.

Doch da gibt es auch Menschen,
denen es ebenso ergeht so wie dir.
Du bist nicht allein und nicht der
einzige, der die Epilepsie hat. Sie
verstehen dich und mochten deine
neuen Freunde sein und ein klei-
ner Funken Hoffnung wachst in dir
—vielleicht auch noch mehr.
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Das einzige, was du dir wiinschst,
sind deine alten Freunde. Sie mel-
den sich nicht mehr bei dir. Gib dir
einen Ruck und erklare ihnen, was
Epilepsie ist und bedeutet, was
sie machen kénnen, dir zu helfen.
Vielleicht hilft es ein bisschen,
deine alten Freunde wieder zu
bekommen.

Wenn ihr vielleicht eines Tages in
der Stadt spazieren geht, da wo es
begann. Dein neues Leben mit der
Krankheit Epilepsie.

Was soll ich euch sagen? Ich habe
meinen Mut nicht verloren. Meine
Eltern und Verwandten, auch mei-
ne Freunde haben mir geholfen,
den Mut und die Kraft zu behal-
ten. Ich lass mir auch nichts ver-
bieten, was ich darf und nicht darf,
z.B.Schwimmen, Fahrradfahren,
Reisen ... Ich kenne meinen Korper
und die Kraft, wie weit ich gehen
kann. Meine Freunde, die mich
damals so angenommen haben,
als ich krank wurde, halten positiv
zu mir. Die Freundschaft ist starker
geworden. Sie meinen, ich habe
mich zu damals positiv verandert.
Wir gingen in eine Klasse. Wir
horen und sehen uns jedes Jahr
mehrmals.

Es ist schon Freunde zu haben, die
zu einem halten, ob es einem gut
oder schlecht geht.

Nachtrag:

Die wichtige Botschaft ist genau
diese:

Es gibt nicht den Menschen mit
Epilepsie, Menschen mit Epilepsie
sind ebenso unterschiedlich wie
Menschen ohne Epilepsie —und je-
der von uns hat einen Weg gefun-
den fiirs Leben mit der Krankheit.
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Unsere Wiinsche sind uns zu
akzeptieren, so wie wir leben

und wie wir sind. Wir missen
alle lernen, ,vorwarts“ zu gehen.
Jammern allein genugt nicht. Wir
Menschen missen nur wissen,
was man will und kann. Epilepsie
ist keine Krankheit, vor der man
sich flrchten muss.

Unwissenheit ist das grolite
Hindernis, das wir zu bewaltigen
haben. Auch die meisten Eltern
machen sich groRe Sorgen um das
Kind, wobei das Kind schon er-
wachsen ist und weil3, wie es mit
der Krankheit durchs Leben gehen
muss. Denn die Kinder mochten
weiterhin ihr eigenes Leben fiih-
ren und vor allem fiir sich selbst
bestimmen.

Eltern mussen lernen loszulas-
sen. Das aber ist ein langjahriger
Lernprozess, bis die Eltern es sich
abgewohnt haben, sich weiterhin
zu grof3e Sorgen um die Kinder zu
machen. Jeder ist fur sich allein
verantwortlich, auch die Men-
schen (Kinder) ohne Krankheit
mussen im Leben fertig werden.

Liebe Eltern, wenn Eure Kinder in
dem Alter sind, wo sie gerne mit
den anderen spielen mochten, ob
Sport, Fahrrad fahren ... —so sollen
sie spielen. Denn spater sind sie
allein. Nur so bekommen die Kin-
der mehr Vertrauen in sich selbst.
Die Eltern sollen den Kindern nicht
alles verbieten, sondern die Kinder
flir die Zukunft wappnen.

Carolin Miither
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Mittendrin

Farid ist total zuverlassig

Dienstag, der 22. Mai 2012, 12.00
Uhr, Peter-Paul-Rubens-Schule in
Berlin: Ich bin hier zum Gesprdch
mit Farid Ghaeni, Christina Liick-
enga und Eberhard Schmidt-Gu-
termuth vom Team Ganztagsbe-
treuung verabredet. Die Peter-Paul-
Rubens-Schule in Berlin ist eine
Grundschule, in der Kinder mit und
ohne Behinderung wohnortnah
beschult werden. Die Klassenstufen
1-3 lernen jahrgangstibergreifend.
Dartiber hinaus nimmt die Schule
mit der 8. Integrierten Sekundar-
schule am Modellversuch Gemein-
schaftsschule teil, mit dem das
gemeinsame Leben und Lernen bis
zum Abitur moglich werden soll.

Wdhrend ich auf meine Interview-
partner warte und das bunte Leben
um mich herum tobt, lese ich die
vielfdltigen Lern- und Freizeitan-
gebote am Infobrett durch und

bin beeindruckt: Die Schule bietet
Ganztagsbetreuung. Hier gibt es
Rédume fiir Therapien, Theater,
Kleingruppen, Holzwerkstatt, Ko-
operation mit einer Musikschule,
Lesepaten, jede Menge Sportan-
gebote. Die Peter-Paul-Rubens-
Schule ist barrierefrei. Hier sind alle
zusammen: Kinder mit und ohne
Behinderungen, Kinder mit den un-
terschiedlichsten Sprachen, sozialen
Hintergriinden und Kulturen. Auch
das Ganztagsangebot ist auf die
Integration der Kinder ausgerichtet.

Mittendrin im Gewusel: Farid als
Mitarbeiter des Teams Ganztags-
betreuung, umringt von einer
Gruppe von Kindern. Er begrtifst
mich zuvorkommend und hoflich.
Genauso zuvorkommend und hof-
lich verabschiedet er ,,seine“ Kinder:
,,Geht schon mal riiber. Ich komme
gleich nach.“ Und das machen die
dann auch.
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Mit den Kindern komme ich gut
klar

Interview mit Farid Ghaeni, Team
Ganztagsbetreuung

Meine Arbeit hier lauft so: Mor-
gens um 10 fange ich an zu arbei-
ten und ich arbeite dann bis 16
Uhr, also insgesamt 6 Stunden.
Zwischendurch hab‘ich auch mal
‘ne Pause. Ich habe eine Klasse, mit
der ich arbeite: Die Stein-Klasse.
Da sind so 18 Kinder, wenn alle da
sind. Mehr Madchen als Jungen.
Die Klasse ist toll, nicht so schwie-
rig, mit denen komme ich gut
klar. Die jlingste ist 6. In der Stein-
Klasse sind Kinder aus der ersten,
zweiten und dritten Klasse.

Ob in meiner Klasse auch behin-
derte Kinder sind? Muss ich mal
uberlegen ... Ne, ich glaube nicht.
Zumindest ist kein Rollstuhlkind in
meiner Klasse.

Ich bin mit allen Kindern in der
Stein-Klasse beschaftigt. Und
dann habe ich immer Montag-
nachmittags eine FuBball-AG,
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nicht nur fir die Stein-Klasse,
sondern flr alle Erstklassler — das
ist gemischt, die trainiere ich, zu-
sammen mit Eberhard.Ja, und ich
bin dann Schiedsrichter, meistens,
und wenn Streit ist, dann muss ich
schon mal durchgreifen.

Was ich bis heute Mittag alles so
gemacht habe? Ich habe meinen
Arbeitsplan abgearbeitet, ich hab’
die Aufgaben gemacht, die ich im-
mer mache. Also erst mal fille ich
die Papierspender in den Madchen-
und Jungentoiletten auf, schaue
nach, ob noch genug Klopapier da
ist und fulle auf. Und dann helfe
ich beim Friihstiick, hole Becher
und Tassen und mache die Tische
sauber. Dann bin ich meistens auf
dem Hof und helfe da mit. Und
mittags decke ich zusammen mit
Andreas den Tisch.

Ich arbeite fast immer. Und auch

wenn ich mal krank bin, mochte
ich am liebsten trotzdem nicht zu
Hause bleiben, sondern arbeiten
kommen. Ich bin kaum mal krank.
Meine Arbeit ist toll.

Es ist unser Anliegen, Integration

nicht mit der Schulzeit zu Ende
gehen zu lassen, sondern sie unter
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allen Umstanden im Berufs- und
Arbeitsleben fortzusetzen
Interview mit Christina Liickenga
und Eberhard Schmidt-Gutermuth
vom Team Ganztagsbetreuung

Wir kennen uns schon sehr lange,
seit unserer gemeinsamen Arbeit
im integrativen Schiilerladen HASE
UND IGEL. Farid war damals auch
schon bei uns, als Kind, bevor er in
die Sonderschule kam.

Als Farid mit der Schule fertig

war, wurde es schwer fiir ihn. Sein
erster Start ins Berufsleben schei-
terte klaglich — und zwar nicht
deshalb, weil er sich nicht bemiiht
hatte, das zu tun, was er konnte,
sondern weil die Anforderungen
der erwachsenen Padagogen nicht
stimmten. Und dann kam der Ge-
danke auf, Farid ein Praktikum bei
HASE UND IGEL probieren zu las-
sen. In der Folgezeit haben wir alle,
Farid, seine Eltern und die Leiterin
der Werkstatt Berlin-Brandenburg,
in der Farid damals untergebracht
war, viele Gesprache geflihrt.

Seit 2001 arbeitet Farid bei uns

Ja, so hat das angefangen. Seit
2001 arbeitet Farid mit uns zu-
sammen. Der Schiilerladen HASE
UND IGEL musste 2007 schlie3en,
weil AuRenstandorte von der
Senatsverwaltung nicht mehr
finanziert wurden, wenn Raume
in den Schulen verfligbar waren.
So ist das gesamte Team mit allen
Kindern in die Peter-Paul-Rubens-
Schule umgezogen ... und Farid
natirlich auch, er gehért ja zur
Stammbelegschaft. Es war ein
grof3er Schritt, aus unserem liber-
schaubaren Schiilerladen in diese
Schule hinein ... Aber Farid hat’s
prima gepackt, das war schon eine
enorme Anpassungsleistung.

Trager unseres Ganztagsbereichs
in der Peter-Paul-Rubens-Schule ist
das Nachbarschaftsheim Schone-
berg e.V. Dem Leiter des Nachbar-
schaftsheims, Herrn Zinner, rech-
nen wir es hoch an, dass er sich
auf das ganze Projekt eingelassen
hat und uns bis heute unterstitzt.
Inzwischen haben wir hier bei uns
im Ganztagsbereich eine zweite
Mitarbeiterin mit einer Behin-
derung, auch sie kommt aus der
Werkstatt.

Ein Arbeitsplan regelt den Tages-
ablauf

Von Anfang an war es ganz wich-
tig, zusammen mit Farid einen Ar-
beitsplan zu erstellen. Da kann er
immer wieder nachlesen, welche
Aufgaben er von 10 bis 16 Uhr zu
erledigen hat. Wir erwarten schon
von ihm, dass er seine Arbeiten or-
dentlich erledigt, das machen wir
schlielRlich alle. Der Arbeitsplan
gibt Farid aber auch Raum genug,
selbst zu entscheiden, wo er hel-
fen will. Er kimmert sich viel um
die Kinder aus der Stein-Klasse,
unterstitzt, begleitet, hilft beim
Essengehen, er kommt auch mit
der Erzieherin dort gut klar.

Der Arbeitsplan ist fiir uns alle
wichtig, er ist das Geriist und
regelt den Tagesablauf. Farid hat
ihn gut im Kopf. So gut, dass er
gelegentlich an unsere Termine
und Aufgaben erinnert — wie ge-
rade eben, als er fragte, ob wir uns
fir dieses Gesprach auch umge-
klickt hatten, oben bei unserem
zentralen Meldesystem. An solche
Sachen denkt er, das ist echt hilf-
reich.

Es war Farids Idee, eine FulRball-AG
einzurichten, er interessiert sich
sehr fiir FuBball. Wir haben das
gern unterstitzt und begleiten



ihn dabei. Das Angebot richtet sich
nicht nur an die Schilerinnen und
Schuler der Stein-Klasse, sondern
an alle Erstklassler. Wir haben die
GroRe der Gruppe auf 10 begrenzt,
so bleibt das tiberschaubar.

Farid ist total zuverlassig

Das, was Farid in den Jahren
unserer gemeinsamen Arbeit
dazugelernt hat, ist wirklich be-
merkenswert. Er hat gelernt, mit
Geld umzugehen, zu rechnen, ein-
zukaufen. Seine Schreibfahigkeit
hat sich extrem verbessert —er
hat ja auch noch zusatzlich eine
ganze Weile einen Schreibkurs bei
der Volkshochschule besucht. Farid
ist immer piinktlich und total zu-
verlassig. Er hat eine gute Art, mit
den Kindern umzugehen. Manch-
mal kommen jetzt auch schon die
groBeren Jungs zu ihm und fragen,
ob er mit ihnen Ful3ball spielt und
dort als Schiedsrichter hilft.

Es hat sich viel getan. Er hat eine
gute Entwicklung gemacht. Das
Umfeld und die Arbeit fordern und
fordern ihn. Farid ist hier kein An-
hangsel, sondern ein Mitarbeiter.

Nach wie vor wird er bei seiner
Arbeit begleitet. Aber auch dabei
hat sich im Laufe der Zeit ganz
viel verandert, die Entwicklung ist

fantastisch. Er hilft
und unterstutzt uns,
es macht Spaf3, mit
ihm zusammenzu-
arbeiten. Man kann
ihn sich nicht mehr
wegdenken. Trotz-
dem muss er fir-
sorglich und sanft
gelenkt werden, um
auch eine weitere
Fortentwicklung immer wieder
moglich zu machen. Alle drei Mo-
nate treffen wir uns mit der Mitar-
beiterin der Behindertenwerkstatt,
besprechen alles was ansteht, was
sich entwickelt hat, wie wir weiter
entwickeln konnen.

Mit unserem Beispiel méchten wir
Mut machen

Wir mochten anderen potenziellen
Arbeitgebern mit unserem Bei-
spiel Mut machen, behinderten
Menschen einen Arbeitsplatz au-
Rerhalb der Werkstatt zu bieten.
Es lohnt sich! Aber bevor man so
ein Projekt startet, muss man sich
Gedanken machen, wie man be-
gleiten kann, wer begleiten kann,
wie strukturiert wird, welche An-
forderungen individuell angemes-
sen sind und welche nicht. Klare,
vorausschauende Planung ist das
A und O,damit alles gut lduft. Es
ist fiir alle Beteiligten tragisch,
wenn’s nicht klappt. Es muss ge-
klart werden, welche Erwartungen
alle Beteiligten aneinander haben,
so erspart man sich Enttduschun-
gen. Es muss geklart werden, fir
welche anstehenden Arbeiten
Hilfe gebraucht wird und ob die
Arbeitsanforderungen den Starken
und Schwachen des zukiinftigen
Mitarbeiters entsprechen. Unter-
forderung ist genauso schlecht
wie Uberforderung.
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Die Gesprdche wurden fir einfdlle
von Brigitte Lengert aufgezeichnet
und zusammengefasst.

Wer sich ausfuhrlich tGber die Pe-
ter-Paul-Rubens-Schule informie-
ren mochte, findet ausfiihrliche
Informationen Uber die Landkarte
inklusiver Beispiele herausragen-
der Schulen: www.behindertenbe-
auftragter.de.

ANZEIGE

Epilepsie-
Beratung
Dresden

Psychosoziale und
medizinische Beratungsstelle
fiir Betroffene und Angehorige

mit Bibliothek

Tel. (0351} 4810 270
Wolfshugelstral 01324 Dresden
epilepsieberatung@kleinwachau.de
Offnungszeiten:

Di + Do: 9- 12 Ubr und 15- 17 Uhr

Mi: 9 - 12 Uhr und nach Vereinbarung

10. Epilepsieforum: 6.10., 10 - 14 Uhr
An der Kreuzkirche 8, 01067 Dresden

am Vesbund der
Diakonie &
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Ziel erreicht

Mein Sohn hat den Job, der zu ihm passt und ihn glicklich macht

Wenn unsere behinderten Kinder
ihre Schulzeit beenden, dann folgt
flir die meisten die Werkstatt fiir
Behinderte als ndichste Station.
Farid hat eine sogenannte geistige
Behinderung. Er ist von Beruf Hort-
helfer in einer Integrationsschule
und in einem integrativen Kinder-
und Schiilerladen. Farid hat seinen
Traumjob gefunden. Wie das mog-
lich wurde, erzdhlt seine Mutter im
folgenden Gesprdich.

\\//

/

/
/ i1/ )
! //%
WSy

Mein Sohn landete in der Werk-
statt, eh ich mich versah

Farids berufliche Geschichte ist
eine etwas komplizierte Geschich-
te. Unser Sohn war in einer an-
throposophischen Sonderschule.
Und er landete in der Werkstatt

fuir Behinderte, eh ich mich versah.

Alles ging so schnell, dass ich das

gar nicht richtig mitgekriegt habe.

Wir Eltern bekamen von der Schu-
le mitgeteilt, dass am nachsten
Tag das Arbeitsamt in die Schule
kommen wiirde und wir sollen
mal Uberlegen, in welche Werk-
statt unser Kind sollte. Ich war
mit meinen Uberlegungen noch
gar nicht am Ende, ich war dem
Geschehen eher ausgeliefert. Auf
einmal war Farid in der Werkstatt.
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Beruhigend fiir mich war, dass
wir den Werkstattleiter recht gut
kannten und schatzten. Ich dachte,
wenn DER Leiter ist, dann muss ich
mir keine Sorgen mehr machen,
dann wird es meinem Jungen gut
gehen und ich hab‘Ruhe. Puste-
kuchen! Der Werkstattleiter blieb
nicht lange, er wechselte den Ar-
beitsplatz. Aber bevor er ging, hat
er uns noch sehr unterstitzt. lhm
verdanken wir es, dass Farid gleich
nach dem Ende
seiner Schulzeit
eine Werkstatt-
\\‘ AuBenstelle
bekommen konn-
te. Unser Sohn
konnte zu Beginn
des kommenden
/ Schuljahrs wieder
in seine alte Schu-
\\ le gehen: Nicht als
Schiiler, sondern
als Helfer in einer
ersten Klasse einer Lehrerin, die er
bis zur achten Klasse hatte.

Erster Versuch als Schulhelfer

Es ging nicht gut. Ich denke mal,
dass es vor allem daran lag, dass
die Lehrerin —eine wunderbare
Padagogin, die ich sehr schatzte!
- bedrangt worden war, Farid zu
nehmen. Mir wurde sehr schnell
klar, dass sie Farid gar nicht als
Helfer wollte. Alles war etwas
merkwdrdig. Ich merkte, dass das
Ganze in die Hose geht, bekam
aber Gberhaupt keine Informatio-
nen - fragte immer wieder nach
einem Gesprachstermin, fragte
immer wieder Lehrer und Leute,
dieich in der Schule noch kannte:
,Wie lauft‘s denn so mit Farid?“

Nichts. Erst mit Unterstutzung der
Sozialarbeiterin der Behinderten-
werkstatt konnte ich, nach drei
Monaten, einen Gesprachstermin
kriegen.

Das Gesprach mit der Lehrerin
fand vor Weihnachten statt. Ich
ging zusammen mit einer Freun-
din hin, es war mir wichtig, eine
Zeugin dabei zu haben. Die Leh-
rerin sagte, es sei alles, aber auch
alles schlecht. Farid sei vollig un-
geeignet als Helfer, nichts klappt,
nichts lauft. Im Rausgehen sagte
ich, wie leid mir das tut, ihr eine
solche Burde aufgeladen zu haben
und warum sie mir denn nicht
eher Bescheid gesagt hatte, wenn
mein Sohn fir sie eine Last son-
dergleichen sei. Da lenkte sie dann
ein und erwdhnte auch Positives.
Dass Farids Leistung nicht mit der
Leistung nichtbehinderter Zivis zu
vergleichen war — na das war ja
wohl allen von Anfang an klar. Das
kann ja wohl auch niemand von
ihm erwarten.

Ich ging nach Hause und sagte, so
kann es keinen Tag weitergehen.
Und nun hatten wir das schlimm-
ste Weihnachten in unserer Fami-
liengeschichte vor uns. Unser Sohn
konnte in der Schule nicht mehr
als Helfer arbeiten —ich wollte
auch nicht, dass er da nochmal
hingeht. Etwas Neues musste her.
Und vor allem Unbekannten und
Neuen hat Farid immer grol3e
Angst.

Neustart

Die Sozialarbeiterin der Werkstatt
flir behinderte Menschen wurde



unser Anker. Im Januar kam Farid
in die Holzwerkstatt. Dort war er
drei Monate. Bis Ostern. Es ging
ihm gut in der Holzwerkstatt. Die
waren alle nett und es hat ihm
Spald gemacht. Also nichts gegen
die Holzwerkstatt. Aber eigentlich
wiinschte sich Farid wohl doch
einen ganz anderen Beruf, einen
mit Kindern, denn um Ostern rum
sagte er zu mir: ,Fragt doch in
meinem alten Schiilerladen, ob ich
da nicht ein Praktikum machen
kann.“

Offene Tiiren

Da bin ich natrlich los wie ‘ne Ra-
kete: Hin zu HASE UND IGEL. Dort
habe ich offene Tiiren und offene
Ohren gefunden! Und den gro-
Ben Wunsch, die Integration von
Kindern mit einer Behinderung
im Beruf fur diese ,Kinder” fort-
zusetzen. Farid kam zu HASE UND
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IGEL und blieb. Er unterbrach seine
Arbeit nur noch einmal ganz kurz,
fir zwei Monate, um sein ,Gesel-
lenstiick” in der Holzwerkstatt zu
Ende zu bringen.

Seine Kolleginnen und Kollegen
von HASE UND IGEL haben alles
liebevollst geregelt und eng mit
der Werkstatt zusammengearbei-
tet. Von Seiten der Werkstatt gibt
es bis heute jede Unterstiitzung,
und die Gesprache mit unserem
Sohn, uns als Eltern, den Kollegen,
der Leiterin und der Sozialarbei-
terin bewirken eine regelmaRige
Qualitdtskontrolle, von der alle
was haben. Farids Arbeitsplatz

ist eine sogenannte Auenstelle
der Werkstatt. Das bedeutet, die
Werkstatt bekommt das Geld vom
Arbeitsamt; Farid bekommt mo-
natlich 82,-- Euro Werkstattlohn;
HASE UND IGEL ist mittlerweile
ein Schulhort des Nachbarschafts-
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heims Schoneberg an der Peter-
Paul-Rubens-Schule und bekommt
Farids Arbeitskraft.

Mein Sohn arbeitet jetzt seit Uber
10 Jahren als Erzieherhelfer. Er liebt
seine Arbeit. Er ist dort gliicklich
und bekommt die bestmogliche
Betreuung, wird gefordert und
gefordert. Wie gut es ihm geht,
sehen wir auch daran, dass er seit
10 Jahren nicht einmal gefehlt hat.

Ich habe das Ziel, dass ich mir als
Mutter gesteckt habe, erreicht:
Mein Sohn hat die Arbeit, die zu
ihm passt, die er gut kann, die ihn
ganz ausfillt und gliicklich macht.

Wir bedanken uns bei Angelika
Scheunemann herzlich fiir das
Gesprdch. Es wurde fiir einfdlle auf-
gezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.

... mit Epi-Care’

Unser Service:

einfache Bedienung

EPITEC
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(74 Registriert epileptische Bewegungen im Schlaf
/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
+/ Fiir Erwachsene, Kinder und Sduglinge geeignet
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
/ Gibt Sicherheit und Ruhe fiir die ganze Familie
/ Gelistetes Hilfsmittel der Krankenkassen

+/ inkL. Formalititen der Kosteniibernahme
Vv inkL Einweisung der Betreuungsperson in die

. 05223-87080

& Fiir mehr Lebensqualitit
PivitstraRe 13 - 32120 Hiddenhausen

Entspannt schlafen

1000-fach
bewahrt!

-

- info@epitech.de -

www.epitech.de

einfille



36

de intern

Warum man sich einen Gouda
ans Knie nagelt ...

... oder wie eine Hex‘ den Stier in der Scheun’ fiittert

Verdutzt ist das richtige Wort fir
den fortwahrenden Gem{itszu-
stand der Teilnehmer am Seminar
,Gedachtnistraining®, das vom 20.
bis 22. April in Berlin stattgefun-
den hat.

Wir waren verdutzt tber die Vor-
stellung unserer Seminarleiterin-
nen Susanne Dudenhofer und Ines
Roth, die den Weg vom Eingang
des Hotels zum Seminarraum zu
einer Erlebnisreise werden lieRBen.
Wir waren verdutzt tber die vielen
Hurden, die unser Gehirn bei der
Gedachtnisleistung tberbriicken
muss. Verdutzt waren wir, dass
Tanzen das Gehirn trainiert, Balle
uberkreuz geworfen die Gedacht-
nisleistung erhéhen, StiBes auch
noch bei Erwachsenen als Beloh-
nung funktioniert, Erinnern Phan-
tasie erfordert und Polnische Gan-
se auf dem Kopf getragen werden.

Das Seminar hieB Das Ende der
Regenzeit und versprach Mnemo-
techniken zu vermitteln. Das Wort
Mnemotechnik ist vom griechi-
schen ,Mneme" = Gedachtnis, Er-
innerung abgeleitet. Mnemosyne
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ist eine Gestalt der griechischen
Mythologie und personifiziert die
Erinnerung. Die Mnemotechnik ist
also die ,Kunst®, sich Gedachtnis-
stoff durch besondere Merkhilfen
einzupragen. Die Mnemotechnik
(=Merktechnik) basiert genau auf
diesem Prinzip der gedanklichen
Verknlpfung zweier Dinge. Man
schafft sich spezielle Anker im
Gedachtnis, an welche man die zu
merkende Information anhangt.
Die verschiedenen Systeme der
Mnemotechnik unterscheiden
sich eigentlich nur in der Art und
Weise, wie diese Speicherplatze
angelegt werden.

Alles, was uns als Menschen aus-
zeichnet — Sprache, Denken, Kultur
oder Erkenntnis —, beruht auf der
Fahigkeit, Erinnerungen abzuspei-
chern und abzurufen. Durch ein
Ereignis oder einen bestimmten
Gedanken werden in unserem Ge-
dachtnis Erinnerungen geweckt,
die uns dann plétzlich ganz be-
wusst sind. Was fallt uns beispiels-
weise spontan ein, wenn wir das
Wort schwarz lesen? Den meisten
Menschen wird weif in den Sinn
kommen. So ist es in vielen alltag-
lichen Situationen: Eine bestimm-
te Sache wird mit einem anderen
Gedanken vollkommen automa-
tisch in Verbindung gebracht (z.B.
klein — grofs, schwer — leicht). Diese
natirliche Arbeitsweise des Ge-
hirns kdnnen wir sehr gut benut-
zen, um Informationen abrufbereit
im Gehirn zu speichern. Dazu mus-
sen wir lernen, Assoziationen be-
wusst zu kontrollieren. Eine Asso-

ziation ist namlich nichts anderes
als eine gedankliche Verkniipfung
zweier Dinge im Gehirn.

Unabdingbar fur jedwede Merk-
technik sind Phantasie und Kreati-
vitat —was ahnelt zum Beispiel der
Zahl zwei? Ein Schwan vielleicht?
Ist die vier eher ein Stuhl oder ein
Segelboot? Was reimt sich am be-
sten auf sechs? Hex! Die Neun ist
die Scheun’, die Null das Mull und
die sieben sind Riiben.

Schon ware erklart, was Zahl-Reim-
Systeme und Zahl-Form-Systeme
sind. Es ist jedoch leichter be-
schrieben als anzuwenden. Damit
ein System funktioniert, muss es in
Fleisch und Blut Gbergehen. Also
muss jeder fiir sich seine eigenen
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Assoziationen finden. Und diese
mussen dann eingepragt werden.
Dann ist es aber auch kein Hinder-
nis mehr sich seine Kontonummer
zu merken! 25613587 — wie ware
Deine/lhre Geschichte zu dieser
Nummer?

In der Regel wird im Gedachtnis
eine Grundstruktur geschaffen,
deren Elemente bildhaft als Anker
angesehen werden konnen. Diese
Anker werden spater mit der neu
aufzunehmenden Information
verkniipft. Solche Merksysteme er-
moglichen es, innerhalb kiirzester
Zeit eine Liste von Elementen im
Gehirn abzuspeichern. Anschlie-
Bend konnen die Informationen
praktisch in beliebiger Reihenfolge
wiedergegeben werden. Zudem
lassen sich die Systeme fast belie-
big erweitern.

Es ist relativ leicht, solch ein Sys-
tem zu erlernen. Im Seminar wur-
de uns neben den Zahl Systemen
aullerdem das Kreative Verknliipfen
vorgestellt. Dadurch wurde aus
den Prasidenten der USA zum
Beispiel eine grol3e Truhe mit

Gold und einem dicken grofl3en
Vorhangeschloss am Eingang des
Hotels (Harry S. Truman, von 1945
bis 1953 der 33. Prasident der USA),
ein vertrockneter alter Busch am
Wegesrand (George Bush, von
1989 bis 1993 der 41. Prasident der
USA) oder ein Regendach, dass uns
auf dem Weg in den Seminarraum
vor dem Wetter schiitzte (Ronald
Reagan, von 1981 bis 1989 der 4o.
Prasident der USA).

Mit der LOCI Methode (Raum-
System) nageln wir uns einen
Gouda ans Knie um uns zu merken,
dass Holland eines der Lander ist,
das Deutschland umgibt —die
Weihnachts-Gans symbolisiert
Polen und sitzt dick und fett auf
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unserem Kopf, das schweizerische
Fondue balancieren wir vorsichtig
auf unserer Schulter und der Wein
aus Frankreich ergie3t sich gerade
auf unser Hemd, weil wir ihn unter
die Arme geklemmt haben.

Ahnlich wie der Weg zum Se-
minarraum oder unser Kérper
konnen auch andere, personliche
Routen mit Punkten und somit
Informationen gespickt werden —
und damit wird der morgendliche
Weg vom Bett ins Badezimmer zur
Einkaufsliste.

Jeder, der mich schon einmal

im Buro anrief, weif3, dass ich
Probleme mit dem Namensge-
dachtnis habe. Dank dem Namen-
Geschichte-System habe ich damit
in Zukunft sicherlich weniger
Probleme! Anke Positzy ist ab
heute in meinem Kopf als dicker
Anker, der auf seinem Po sitzt ver-
merkt. Axel Stifmuth ist in meiner
Vorstellung ein Mann, der, weil er
keinen Mut hat, stark unter seinen
Axeln schwitzt, sich durch ein ganz
stifSes Getrdnk aber Mut antrinkt.
Probiert es selbst, es funktioniert!
Und es macht SpaR!

Genau das war der Grundtenor
nach dem Seminar —es hat Spal}
gemacht! Es ist mutig, sich seinen
eigenen Defiziten zu stellen, die
Gedachtnisleistung ist eines der
groReren. Umso erstaunlicher ist
es, mit wie viel Frohlichkeit und
Enthusiasmus alle Seminarteil-
nehmer die Ubungen angegangen
sind. Am Ende haben alle Kdpfe
geraucht, aber wir alle waren froh-
lich und haben eine neue Leich-
tigkeit im Kopf gewonnen —denn
erinnern ist leicht!

Konstanze Paula Griining
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»Wege entstehen dadurch, dass
man sie geht.“... Schon und gut,
aber in welche Richtung soll man
gehen und wer kommt mit? ,Neu-
es in der Epilepsiebehandlung®
klingt spannend und mit 98 Mit-
streitern kommt bestimmt keine
Langeweile auf! Gesagt getan und
schon ist es vorbei! Die diesjahrige
Jahrestagung zum Thema ,Neue
Wege in der Epilepsietherapie® hat

Herrlich seine Freunde wieder
zutreffen und dann auch noch
' was Uber neues zu lernen.”

,Die DE hat 2 ,Das Essen schmeckt, die Sonne scheint, Deutschland
gezeigt, dass Selbsthilfe lebendig hier was richtig ~ gewinnt die EM und die DE wird nachstes Jahr doppelt
ist, dass sie Spal’ macht und dass Gutes auf die so viele Mitglieder haben.” (Micha)
sie wichtig ist. In der nachsten Beine gestellt.”
einfdlle wird es einen ausfuhrli- (Eberhart)
chen Bericht und das Protokoll zur
Tagung geben. An dieser Stelle soll
denen Platz gegeben werden, die
diese drei Tage in Berlin zu dem
gemacht haben was sie waren:
gliicklich, informativ, nachdenklich,
* spannend, personlich, tiefgriindig,
' spaBig - schlichtweg: groRartig!
Vorhang auf fur die Gaste der dies-

jahrigen Arbeitstagung: 2l 1 - e —
Konstanze Paula Griining ' %
,Es ist nicht immer F%’. ,Genau so muss Selbsthilfe sein.”
leicht, aber in solchen A VP (Elke)

Momenten macht
alles einen Sinn.“
(Cherie)

,Das war “ne rich-
tig gute Tagung

und nachstes Jahr
bin ich wieder
dabei!“ (André)




,lch ware nir-
gends lieber
gewesen.“

,Das Thema neuer Medika-

mente kam etwas zu kurz. Alles
andere kann man in einem

Wort beschreiben:Toll.“ -
(Andrea)

,Schon zu = »*
sehen, dass
sich die ganze

Arbeit gelohnt
hat.“ (Anne)

lch fuhl
mich klasse.“
(Lena)

-

,So viel habe .l .
¥ | !

ich lange £ o
nicht mehr 7

gelacht.”
(Thomas)

»Mir hat es grolRen SpaR gemacht!“
~ (Andreas)
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Jubilaum der ,Interessengemeinschaft
Epilepsie Frankfurt/M. e V.”

Die Selbsthilfegruppe feiert ihr 25-jahriges Bestehen

Am 02.Juni 2012 feierte die Selbst-
hilfegruppe Interessengemein-
schaft Epilepsie Frankfurt/M. eV.
(IEF) ihr 25-jahriges Bestehen.
Dieses Ereignis wurde zum An-
lass genommen, es in einem der
Frankfurter ,Saalbau“-Gebdude
mit einem umfangreichen Vor-
tragsprogramm durchzufihren.
Angekiindigt durch Flyer und
durch einen ausfihrlichen Artikel
im Lokalteil der Frankfurter All-
gemeinen Zeitung (FAZ), zog die
Veranstaltung neben vielen der 33
Vereinsmitglieder auch Interessen-
ten an, so dass rund 50 Teilnehmer
gezahlt werden konnten.

Nach der Er6ffnungsrede durch
den Vorsitzenden Wolfgang Wal-
ther Gbernahm die ehrenamtliche
Stadtratin Dr. Renate Sterzel das
Wort. Sie bedankte sich im Na-
men der Stadt Frankfurt fur das
langjahrige Engagement der IEF.
Reiner Stock, Leiter der Selbsthilfe-
Kontaktstelle Frankfurt, betonte
die von Anfang an bestehende

einfille

gute Zusammenarbeit der IEF mit
seiner Organisation.

Es folgte ein ausfiihrlicher Beitrag
von Jurgen Matzat, Diplom-Psy-
chologe, Leiter der Kontaktstelle
flr Selbsthilfegruppen in GieRen,
in dem Sinn, Zweck und Nutzen
von Selbsthilfe betrachtet wurden,
insbesondere deren Ansehen in
der Medizin ab den 8oer-Jahren
und ihre Entwicklung bis heute.
AnschliefRend stellte Wolfgang
Walther einen Rickblick dar uiber
die Epilepsie Selbsthilfe in Frank-
furt, die Griindung der IEF, deren
bisherige Aktivitaten sowie die
Entstehung der Deutschen Epilep-
sievereinigung und lber Fortbil-
dungen im Bereich Epilepsie und
Selbsthilfe im In- und Ausland.
Wahrend einer Imbiss- und Kaffee-
pause hatten alle Veranstaltungs-
teilnehmer Zeit und Gelegenheit,
die Vortragenden anzusprechen
und zu befragen.

Im zweiten Teil trat Dr. Sebastian v.
Stuckrad-Barre, Neurologe (Epilep-
tologe) von der Deutschen Klinik
flir Diagnostik in Wiesbaden, an
das Rednerpult und sprach tiber
die Entwicklung in der Forschung
und Behandlung von Epilepsie-
patienten innerhalb der letzten
drei Jahrzehnte. Dabei nannte er
als neue Vorteile fir Betroffene
die Sichtbarmachung des Gehirns

durch CT und MRT, das Erreichen
von Anfallsfreiheit durch Epilep-
siechirurgie und die Entwicklung
neuer Antiepileptika mit weniger
Nebenwirkungen.

Als letzter Programmpunkt fand
eine Podiumsdiskussion statt, mo-
deriert von Bernhard Brunst, Bera-
ter der Epilepsie-Beratungsstelle
Bad Homburg, in der langjahrige
Mitglieder der IEF ausfiihrlich Aus-
kunft gaben zu diversen Fragen
wie: Was hat dich bewegt, die IEF
aufzusuchen? Was hat dir bisher
die Mitgliedschaft gebracht? Was
hat sich dadurch in Deinem Leben
verandert bzw. verbessert? Alle
haben ihre Zeit in der Selbsthilfe-
gruppe als gewinnbringend be-
schrieben. Vor allem die vielseitige
Reflexion in der Gruppendiskussi-
on sei mit heutigen ,Internet-Aus-
tauschen® nicht gleichzustellen.
Nach Beendigung der Vortragsrei-
he und Podiumsdiskussion wurden
Hermann Kahlenberg und Thomas
Ritter fr ihre 25-jahrige Mitglied-
schaft in der IEF mit einer Urkunde
geehrt. Mit einem zweiten Imbiss
klang die gelungene Feier firr alle
Beteiligten erfolgreich und zufrie-
denstellend aus.

Dirk Scheffler
Mitglied der Interessengemeinschaft
Epilepsie Frankfurt/M.eV.



Tag der Epilepsie 2012

Epilepsien im frithen Kindesalter

In diesem Jahr steht der Tag der
Epilepsie am 5.10.12 unter dem
Motto Epilepsien im frithen Kin-
desalter. Wir haben uns fiir dieses
Thema entschieden, da nach wie
vor viele Epilepsien
im Kindesalter be-
ginnen und diese
immer noch nicht
frihzeitig erkannt
und behandelt
werden. Es wird oft
tibersehen, dass sich
die Epilepsiebehand-
lung von Kindern grundsatzlich
von der von Erwachsenen unter-
scheidet. Zunachst einmal sind
viele Medikamente, mit denen
erwachsene Menschen mit Epilep-
sie behandelt werden, fiir Kinder
nicht zugelassen. Dennoch gibt

es im Rahmen des ,off-label-use”
Maoglichkeiten, unter bestimmten
Bedingungen diese Medikamente
auch bei Kindern einzusetzen.
Auch gibt es fiir das Kindesalter
spezifische Epilepsiesyndrome mit
bestimmten Verlaufsformen - so
z.B. das relativ beeintrachtigende
Lennox-Gastaut-Syndrom, das

mit einer hohen Anfallsfrequenz,
i.d.R. zusatzlichen geistigen und
korperlichen Behinderungen und
einer schlechten Behandelbarkeit
einhergeht. Daneben gibt es aber
auch z.B.das haufig im Jugendal-
ter auftretende Janz-Syndrom, das
gut zu behandeln ist und bei dem
ein groler Teil der Betroffenen
durch eine adaquate Behandlung
anfallsfrei werden kann. Haufig
gibt es Integrationsprobleme im
Kindergarten oder in der Krippe.

Ziel dieses Tages ist es, durch eine
gezielte Informations- und Auf-

klarungsarbeit dazu beizutragen,
dass es Eltern von Kindern mit
Epilepsie leichter fallt, gleich zu
Behandlungsbeginn Zugang zu ei-
ner an den anerkannten Standards

tag der epilepsie

orientierten Epilepsiebehandlung
zu erhalten, ohne lange nach ge-
eigneten Moglichkeiten suchen zu
mussen. Damit mochten wir einen
Beitrag zu einer Verbesserung der
Behandlungssituation leisten, die
nachhaltige Auswirkungen auf die
Verbesserung der Lebensqualitat
der an Epilepsie erkrankten Kinder
und ihrer Familien haben wird.
Dartiber hinaus wollen wir natiir-
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lich auch Menschen ansprechen,
die mit Kindern mit Epilepsie zu
tun haben (Angehorige, Erziehe-
rinnen, Kindergértnerinnen, ...),
Menschen aus dem Versorgungs-
system und eine
interessierte (Fach-)
Offentlichkeit. Um
dies zu bestmoglich
zu erreichen und un-
serem Ziel Epilepsie
ins Licht der Offent-
lichkeit zu riicken ein
Stiick naher zu kom-
men, haben wir uns auf die Suche
begeben. In diesem Jahr ist uns
etwas GroRRartiges gelungen: die
DE hat die Frankfurter Rundschau
(FR) als Medienpartner gewinnen
konnen. Und dariiber hinaus wird
die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie in den Hallen der FR,
mitten in Frankfurt am Main im
denkmalgeschltzten StraRRen-
bahndepot von 1899, in der Textor-
stralRe 33, stattfinden. Zudem freu-
en wir uns sehr dieses Jahr den Tag
der Epilepsie zusammen mit dem
DE Landesverband Hessen und der
Epilepsie Beratung des Diakoni-
schen Werks Hochtaunus zusam-
men zu gestallten.

12

Selbstverstandlich werden wir
wieder Aktionspakete fir die
einzelenen Selbsthilfegruppen
zusammenstellen die (in diesem
Jahr hoffentlich plnktlich) an Euch
raus gehen werden. Hier konnt

lhr sie anfordern: Mail an info@
epilepsie.sh, Betreff: TdE-Aktions-
paket.

Konstanze Paula Griining

einfille
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Seminare und Veranstaltungen

Bitte friihzeitig anmelden, da in der Regel begrenzte Teilnehmerzahl!

Tag der Epilepsie 2012

Das Motto des Tages der Epilepsie
2012 lautet: Epilepsien im friihen
Kindesalter. Die Zentralveranstal-
tung findet am 5. Oktober 2012, im
Druck- und Verlagshaus Frankfurt
am Main GmbH, FR-depot, Karl-
Gerold-Platz 1, (in der Texttorstra-
Re), 60594 Frankfurt am Main von
15:00 bis 18:00 Uhr statt. Weitere
Vorbereitungen dazu laufen. Das
Programm wird in der nachsten
Ausgabe der einfdlle bekannt ge-
geben.

FR-depot

Veranstaltung: 15-jahriges Beste-
hen der Epilepsie Selbsthilfegrup-
pe Kreis Euskirchen

Seit der Griindung im Jahr 1997
ist die Anzahl der Selbsthilfegrup-
penmitglieder standig gewachsen.
Gemeinsame Aktivitaten zeigen
immer wieder, wie wichtig die
Selbsthilfegruppenarbeit bei
Epilepsie ist. Das 15-jahrige Beste-
hen ist Anlass genug, das Thema
»Einschrankungen im Alltagsle-
ben® einmal mehr aufzugreifen.
Referent ist Herr Dr. med. Bauer,
Neurologe im Marien-Hospital
Euskirchen.

Die Veranstaltung findet am
Samstag, den 25.08.2012 im Senio-
renheim ,Haus Veybach* (Emil-Fi-
scher-Str.18-20, 53879 Euskirchen)
von 14.00-17.00 Uhr statt.

Wir freuen uns auf Ihren Besuch!

Bei Fragen: www.epilepsieselbst-
hilfegruppe-euskirchen.de, Ulrike
Dora (Leiterin der Epilepsie Selbst-
hilfegruppe Kreis Euskirchen) Tel.
02254/2141, ulrikedora@live.de

Die Veranstaltung ist kostenlos.
Eine Anmeldung ist nicht notwen-
dig.

Seminar: Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

Das Seminar findet statt vom 31.
August — 02. September 2012 in
Jena (Thiringer Sozialakademie
gGmbH, Am Stadion 1,07749 Jena),
Anreise: 31.08.,18.00 Uhr; Abrei-
se: 02.09,14.00 Uhr. Referenten
sind Klaus Gocke (Landesverband
Epilepsie Berlin-Brandenburg eV.)
und Heike Hantel (Epilepsiezen-
trum Hamburg). Zu den Inhalten
des Seminars vgl. die Ankiindi-
gung in einfille 120/121 und den
Seminarbericht in einfdlle 118.

Kosten und Anmeldung: 95 Euro
fir Mitglieder (ermaRigt: 8o Euro),
flir Nichtmitglieder 120 Euro. Bitte
frihzeitig anmelden, da die Teil-
nehmerzahl begrenzt ist. Anmel-
dungen bitte bei der Bundesge-
schaftsstelle der DE (siehe unten).

Jetzt noch schnell anmelden! Es
sind nur noch wenige Pldtze frei!

Entspannen und Krafte tanken: Ein
Erholungswochenende fiir Eltern
und Kinder mit Epilepsie und zu-
satzlichen Beeintrachtigungen

Einfach mal loslassen, Krafte
tanken und die Zeit genieRen!
Eltern von Kindern mit schwer-
behandelbaren Epilepsien —und
die Geschwisterkinder — werden
eingeladen, sich einmal nur um
sich selbst zu kimmern. Wahrend
des gesamten Wochenendes sorgt
eine professionelle Kinderbetreu-
ung sowie eine Betreuung fur

die Geschwisterkinder fiir genug
Raum, einmal ,,abzuspannen®,
Krafte zu tanken und vielleicht,
durch den Austausch mit anderen
Eltern, Perspektiven flr ein fami-
lidares Zusammenleben zu ent-
wickeln, bei dem die Bedurfnisse
der Eltern und Geschwisterkinder
nicht zu kurz kommen (vgl. auch
die Seminarankiindigung in einfdl-
le 119/120).

Das Seminar findet vom 31. August
—02. September 2012 in Bielefeld
(Naturfreundehaus Teutoburg,
Detmolder Str. 738, 33699 Biele-
feld) statt. Anreise: am 31.08. ab
10.00 Uhr (die Zimmer stehen
lhnen jedoch erst ab 16.00 Uhr zur
Verfligung), Abreise: am 02.09 ab
14 Uhr.

NFH Teutoburg
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Kosten und Anmeldung: Fiir das
Seminar wird keine Teilnahme-
gebuhr erhoben. Bitte friihzeitig
anmelden, da die Teilnehmerzahl
begrenzt ist. Anmeldungen bitte
bei der Bundesgeschaftsstelle der
DE (siehe unten).

Seminar: Anfallsselbstkontrolle
—Ein verhaltenstherapeutischer
Ansatz in der Epilepsiebehandlung

Das Seminar findet vom 21. - 23.
September 2012 in Bielefeld (Ho-
tel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld) statt. Anreise:
21.09.,18.00 Uhr; Abreise: 23.09.,
14.00 Uhr. Referenten sind Gerd
Heinen (niedergelassener Psycho-
therapeut Berlin) und Andreas
Diichting (niedergelassener Psy-
chotherapeut Bielefeld). Zu den
Inhalten vgl. die Seminarankiindi-
gung in einfdlle 119/120.

AR

Japanischer Garten Bielefeld

Kosten und Anmeldung: 95 Euro
fiir Mitglieder (ermaRigt: 8o Euro),
fir Nichtmitglieder 120 Euro. Bitte
friihzeitig anmelden, da die Teil-
nehmerzahl begrenzt ist. Anmel-
dungen bitte bei der Bundesge-
schaftsstelle der DE (siehe unten).

Fachtag: Arbeit und Epilepsie -
Wie geht das? Chancen in Zeiten
des Fachkraftemangels

Das EpilepsieProjekt ,,Briicken
bauen“ ist ein Kooperationsprojekt
zur Unterstilitzung der beruflichen
Integration junger Menschen mit
Epilepsie und zusatzlichen Beein-
trachtigungen. ,Briicken bauen®
wird in Kooperation mit dem
Berufsbildungswerk Waiblingen,
dem Berufsbildungswerk CID
Offenburg und dem Epilepsiezen-

trum Kork durchgefiihrt und durch
das Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales finanziert.

Das Projekt hat es sich zum Ziel
gemacht, die berufliche Integrati-
on junger Menschen mit Epilepsie
und zusatzlichen Beeintrachtigun-
gen zu unterstitzen, um ihnen
trotz ihrer Krankheit den Einstieg
in den Arbeitsmarkt zu erleichtern
bzw. ihre Chancen zu verbessern.
Die Ergebnisse dieser Arbeit sowie
Materialien werden am Fachtag
am Dienstag, 23.10.2012, von 10:00

Ich will
Mitglied werden.

Deutsche
Epilepsievereinigung

Name, Vorname

StralRe, Hausnummer

PLZ Ort

Telefon

Geburtsdatum
Ich erklare meinen Beitritt

|:| als Mitglied
O 60,- EurolJahresbeitrag
O 26,- EuroermaRigterJah

|:| als Férdermitglied mit Spende

O 750,- Euro fur Wirtschafts

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug de

resbeitrag

nquittung

250,- Euro fur Privatpersonen und eingetragene Vereine
500,- Euro fiir gemeinnitzige Einrichtungen

unternehmen

r einfalle enthalten.

Deutsche Epilepsievereinigung eV.

DATUM / UNTERSCHRIFT

« ZillestraRe 102 « 10585 Berlin
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aus den gruppen

—16:00 Uhr im Europa-Park, Rust
prasentiert.

Neben dem Uberblick Giber die
Projektarbeit sind Referenten aus
unterschiedlichen Fachbereichen
(Medizin, Arbeitswelt, Integration)
eingeladen, um die Perspektiven-
vielfalt des Themas zu zeigen.
Nahere Informationen und Anmel-
dung unter:
www.modellprojekt-epilepsie.de

Familienseminar Lennox-Gastaut-
Syndrom

Ziel des Seminars ist es im We-
sentlichen, den Eltern Entlas-
tungsmoglichkeiten aufzuzeigen
und ihnen —auch durch einen
Austausch von Erfahrungen un-

tereinander — kompetente Hilfen
und Unterstltzungsmoglichkeiten
zu vermitteln, um langfristig die
Folgen einer durch die Erkrankung
des Kindes bedingten permanen-
ten Dauerbeanspruchung zu redu-
zieren (vgl. auch die Ankiindigung
in einfélle 119/120).

Eine qualifizierte Kinderbetreuung
wahrend des Seminars ist sicher-
gestellt. Das Seminar wird wahr-
scheinlich vom 09.-11. November
2012 in Berlin stattfinden. Bei In-
teresse bitte Teilnahme vormerken
lassen, da begrenzte Teilnehmer-
zahl.

Angaben zur Hohe der Teilnehmer-
beitrage konnen wir derzeit noch
nicht machen, da die Finanzierung

des Seminars noch nicht ganz
geklart ist. Wir werden uns jedoch
bemuhen, in den nachsten Wo-
chen eine Kldarung herbeizufiihren.
Rufen Sie doch bitte Ende Sep-
tember in unserer Geschaftsstelle
an,um nahere Informationen zu
erhalten.

Anmeldung fiir alle Seminare

Bei der Bundesgeschaftsstelle der
DE in Berlin) Andrea Lideritz-Aue,
Tel.: 030 — 342 4414; Fax: 030 — 342
4466; mail: info@epilepsie.sh) kon-
nen Sie sich/kdnnt Ihr Euch fur alle
genannten Seminare und Tagun-
gen anmelden. Fir die Veranstal-
tungen zum Tag der Epilepsie und
zur Mitgliederversammlung ist
keine Anmeldung erforderlich.
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Drei verruckte Tage in Stralsburg ...

... oder: Die Tour de France des Unterstiitzten Wohnens der WeM

Als feststand, dass die dreitagige
Fahrt dieses Jahr nach StraRburg
gehen soll, war die Freude groR.
Und diese sollte nicht getribt
werden. Tolle kulturelle Gebaude,
die franzosische Leichtigkeit des

einfille

Lebens und nicht zu vergessen
leckere franzdsische Spezialitaten
erwarteten uns.

Zwar mussten die Teilnehmer
(zehn ambulant begleitete
Menschen mit den beiden Be-
zugspadagogen Astrid Grust und
Uwe Schmid) sich nicht heimlich
davonschleichen wie Asterix und
Obelix —doch auch ihre Tour war
mindestens genauso abenteuer-
lich wie die der beiden franzosi-
schen Helden.

Mit zwei Mietwagen kam die
Gruppe der franzosischen Grenze
immer naher,doch ganz so einfach
sollte der Weg in das Mutterland
des Baguette nicht sein ... Denn
beim Tanken kam es zur ersten

zu bewaltigenden Aufgabe: Die
Mietwagen-Bezahlungs-Kreditkar-
te machte uns einen Strich durch
die Rechnung. Kénnen die von der
Mietwagenzentrale einem die PIN-
Nummer nicht mitgeben — oder
dachten die, StraRburg ware ein
Vorort von Miinchen? Nach einem
Anruf bei der Mietwagenzentrale
war die Sache erledigt und die
Fahrt konnte weitergehen.

Doch nein, noch bevor wir einen
FuR in diese wunderschone Stadt
setzen konnten, kam die zweite
Prifung. Es handelte sich nicht wie
bei Asterix und Obelix um ein Pi-
ratenschiff, sondern die zu niedrig
geratene Schranke des Parkhauses.
Da tat sich die nachste Frage auf:
,,Sind franzosische Busse kleiner?




Durch eine List,indem ein anderer
Autofahrer auf den Betriebspark-
platz nebenan fuhr und Uwe die
Schranke hochhielt, meisterte es
Astrid, den Parkhausparkplatz zu
erobern.

So waren die ersten Hirden der
Fahrt gemeistert und das nicht
zuletzt dank der Menschlichkeit,
die die Betreuer an den Tag legten.
Unsere Mission ist Menschlichkeit
ist das Motto der Inneren Mission
im Jahr 201, und diese zeigt sich
taglich in so vielen Situationen.

Jetzt nichts wie los zur Stadtbe-
sichtigung! Doch wo versteckte es
sich, das weltbekannte Miinster,
die Kathedrale Notre-Dame, die
immerhin bis 1874 wegen ihres 142
Meter hohen Nordturms das hoch-
ste Bauwerk der Menschheit war?
Nachdem die erstbeste Kapelle auf
dem Weg nicht das Mlnster war,
fanden wir es schlielich —und
waren begeistert von der Bleiver-
glasung mit den tollen christli-
chen Malereien und der astrono-
mischen Uhr.

Apropos Uhr —es war eindeutig an
der Zeit, die franzosischen Lecke-
reien zu erforschen: Hierfur teilte
sich die Gruppe in Naschkatzen ein
—die die franzosischen SuRigkei-
ten ausprobieren wollten —und in
herzhafte Imbiss-Fans, die heraus-
finden wollten, ob eine beriihmte
Fast-Food-Kette in Frankreich etwa
ein anderes Angebot hat.

Nach einer kurzen Erholungsphase
wurde abends die kulinarische
Vielfalt weiter erprobt. Hierbei

gab es aufgrund der franzosischen
Speisekarte einige Enttauschun-
gen — bekam doch nicht jeder das,
was er erwartet hatte. Aber ge-
schmeckt hat es allen.
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Der zweite Tag begann mit Crois-
sants und Café au lait — jedoch
ohne Teller. Lag dies an der Preis-
klasse unseres Hotels oder einer
weiteren Eigenart der Franzosen?!

Nachdem wir uns auf dem Markt
mit samtlichen Kostlichkeiten wie
Kase, Wurst und Baguette versorgt
hatten, ging es mit einer Boots-
fahrt weiter. Hierbei bestaunten
wir die wunderschonen Fachwerk-
hauser, sahen das Europaparla-
ment und horten die gruseligen
Stadtgeschichten, in deren Mittel-
punkt die Hexenertrankung stand
—im Mittelalter wurden allein hier
5000 Frauen als sogenannte He-
xen getotet.

Da war die Erkundung des roman-
tischen Petit France, eines maleri-
schen Fachwerkviertels, ein guter
Ausgleich. Dieser ereignisreiche
Tag wurde mit noch mehr Lecke-
reien abgerundet: Flammkuchen,
Coq au vin, Creme Caramel und
Mousse au Chocolat. Den Frosch-
schenkeln verweigerten wir uns
jedoch.

Den Abschluss unserer Reise bilde-
te am letzten Tag der Besuch einer
Klosteranlage in den Vogesen.
Besonders in Erinnerung blieb uns
auch hier die gruselige Seite — die
Gruft; aber auch wunderschone
Goldmosaike. Bevor es hiel3: ,Ab-
schied nehmen von Frankreich®,
genossen wir die unglaubliche
Aussicht auf die Rheinebene im
Nebel. Nach etwa vier Stunden
Fahrt kamen wir mide und er-
schopft —aber mit mindestens
genauso viel Wissen uber franzosi-
sche Spezialitaten wie Asterix und
Obelix —wieder am Ostbahnhof in
Mdinchen an.

Sylvia Loth

einfille

45



46

aus den gruppen

Selbsthilfe Epilepsie Holzminden-Hoxter

Ein Selbsthilfeverein stellt sich vor

Unser Verein wurde 1984 von An-
gela Kott-Seiler als Interessenge-
meinschaft ins Leben gerufen. Im
Laufe der nachsten Jahre kamen
immer mehr Interessierte in die
Gruppe. So wurde dann am 6. Ok-
tober 1986 in der AOK Holzminden
der Verein Selbsthilfe Epilepsie
Holzminden-Héxter gegriindet. Er
ist heute ein eingetragener Verein
beim Amtsgericht in Holzminden
und vom Finanzamt als gemein-
nutzig anerkannt.

Treffpunkt fur Jugendliche

Wer sind wir?

Wir sind eine Gruppe von Epilepsie
betroffenen Frauen und Mannern
mit ihren Angehdrigen sowie
Eltern von betroffenen Kindern
aus dem Landkreis Holzminden-
Hoxter und Umgebung.

Was tun wir?

Durch den Austausch von Erfah-
rungen zwischen den Betroffenen
und ihren Nahestehenden soll
der Einzelne Hilfe von Menschen
finden, die seine Situation aus
eigenem Erleben kennen. Dies
geschieht durch Gesprache Uber
berufliche Probleme und Schwie-
rigkeiten mit der Umwelt, Proble-
me in Kindergarten und Schulen.

Weitere Gesprachsthemen sind
die Partnerschaft sowie Kinder-
wunsch und Schwangerschaftsfra-
gen. Ferner sprechen wir tber die
Einnahme von Medikamenten und
deren Nebenwirkungen. Die Grup-
pe bespricht auch mit Arzten und
anderen Fachleuten Fragen, die in
der drztlichen Praxis ungenugend
zur Sprache kommen.

Durch gezielte Offentlichkeitsar-
beit wollen wir die Vorurteile in
der Bevolkerung abbauen und ein
realistisches Bild unserer Erkran-
kung vermitteln. Epilepsiekranke
leiden nicht nur an ihrer Krankheit,
sondern auch unter den Vorurtei-
len ihrer Mitmenschen.

Friiher war es ein Aberglaube an
eine damonische Besessenheit,
welche die Kranken verfemte oder
gesellschaftlich ins Abseits riickte.
Heute sind es Vorurteile anderer
Art, z.B. dass Epilepsie eine Geis-
teskrankheit sei, die zur Verblo-
dung flihre oder eine Erbkrankheit,
die im Grunde unheilbar sei. Diese
Vorstellungen sind langst wissen-
schaftlich widerlegt. Nur langsam
gelingt es, durch geduldige Auf-
klarung und mehr Informationen
Menschen davon zu liberzeugen,
das die Epilepsie eine Krankheit ist
wie andere auch.

Wir wollen nicht nur geduldet,

Detlef Briel

Verein Selbsthilfe Epilepsie
Holzminden-Hoxter
shg-epilepsie.hol-hx@t-online.de

und junge Erwachsene in Ulm

Eine Gruppe stellt sich vor

Weshalb TREFFPUNKT und nicht
Selbsthilfegruppe? Ich habe mich
damals im Oktober 2004 ganz
bewusst gegen den Begriff Selbst-
hilfegruppe entschieden, weil mein
Sohn allzu oft betont hatte, nie in
eine SHG zu wollen,,,wo man im-
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mer blof3 tiber seine Krankheit re-
det“. Da wiirde er erst recht krank,
glaubte er ... Spater erklarten mir
mehrere meiner ,Kids“ (mittler-
weile zwischen 24 und 45 Jahre
alt) mit genau derselben Begriin-
dung, dass sie nicht gekommen

waren, wenn da auf der Einladung
»Selbsthilfegruppe” gestanden
hatte. Aber TREFFPUNKT - das
klang neutraler, irgendwie mehr
nach lockerem Beisammensein
und Geselligkeit.



Tatsachlich ist es so, dass die
jungen Leute des Ulmer TREFF-
PUNKTs mehr Giber andere Sachen
reden als tber ihre Krankheit —
sie reden lber ihre Hobbies, die
neuesten Hits, Klamotten etc. ...
Aber alle horen zu und haben viel
Verstandnis, wenn eine oder einer
etwas Uber seine Anfille, Angste
oder seinen Medikamentenfrust
erzahlt. Dann entstehen Momen-
te groRer Nahe, weil sie merken,
wie sich ihre Erfahrungen dhneln
—oder auch voneinander unter-
scheiden.

Sie geben sich Tipps, berichten
Uber gute oder weniger gute Arz-
te, wobei am haufigsten geklagt
wird Uber die minimale Zeit, die sie
in der Sprechstunde — nein, in den
drei Sprechminuten! —fuir wichtige
Fragen haben. André, der ,Band-
leader”, informiert fleiRRig Uiber
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Seminare und Tagungen und teilt
Fachzeitschriften aus wie die ein-
fille,das forum oder den epikurier.
Manchmal wiinschte er sich ein
bisschen mehr Resonanz auf seine
Bemiihungen, doch im Grunde
weild er: Solange die Treffpunktler
monatlich in das urige Ulmer Lokal
Tanivera kommen — mal mehr, mal
weniger —fiihlen sie sich wohl in
der Gruppe.

Eines ihrer Hauptthemen ist die
Arbeitssituation: Die Schwierig-

Forde-Triathlon in Kiel

Die Interessengemeinschaft ist mit einem tollen Team dabei

Die Interessengemeinschaft Epilep-
sie (InGE e.V,) geht am 12.08.2012
beim Forde-Triathlon in Kiel mit
einem tollen Team an den Start.
Unser Team besteht aus Sportlern
mit einer Epilepsie, die allesamt
tolle Erfolge feiern konnten. Je-
rome Becher, Marion Clignet und
Georg Thoma reisen an, um uns
zu unterstiitzen beim Bekannt-
machen des Krankheitsbildes
Epilepsie. Diese Veranstaltung ist
eine tolle Gelegenheit, ein breites
Publikum zu erreichen. Wir wollen
auf das Thema Epilepsie aufmerk-
sam machen, und das kann man
besonders gut liber den Sport, so
unsere Erfahrung.

Sicherlich ist unser Benefiz-
FuBballturnier schon vielerorts
bekannt. Doch wir mochten diese
Gelegenheit nutzen, um noch
bekannter zu werden. Damit noch
mehr Menschen sich mit Epilepsie
auseinandersetzen und so wei-
ter Vorurteile abgebaut werden.
Wir merken immer wieder, wie
wichtig es ist, aufzuklaren und

zu informieren Uber Epilepsie.
Denn noch immer sto8t man auf
Unverstandnis und Falschwissen
in der Bevolkerung. Das muss ge-
andert werden —und wir tragen
unseren Teil gerne dazu bei. Wir
haben schlieRlich alle Erfahrungen
gemacht mit wenig aufgeklarten
Mitbiirgern, ihren Bedenken, der
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keit, eine Stelle zu finden und zu
halten; die Qualerei der endlosen
Bewerbungen; die unsaglichen
Ein-Euro-Jobs; das standige Pen-
deln von einer Zeitarbeitsstelle zur
andern; die Unsicherheit, ob man
die Krankheit angeben soll oder
nicht; fehlende Fachleute (psycho-
soziale Beratungsstellen!) als An-
sprechpartner etc. ... Und naturlich
die Arbeitslosigkeit und Hartz 4.
Genau dieses ,,Hauptthema*® ha-
ben wir—15junge Mitglieder des
TREFFPUNKTS = nun in unserem
zweiten Buch aufgegriffen, das im
September erscheinen wird: Ein
beinahe fast normales Arbeitsle-
ben. Gemeinsam schreiben —auch
das macht eine (Selbsthilfe-) Grup-
pe stark!

Susanne Rudolph
89134 Blaustein-Dietingen

Skepsis und dem Unverstandnis
uns gegenuber.

Unser Team im Einzelnen:

Schwim-
men: Jero-
me Becher
(geb.10.02.79):
1995 Deut-
scher Meister
Hawaii Cup
Triathlon;
1998 Deutscher Mannschaftsmei-
ster Triathlon; 1999-2002 Triathlon
1. Bundesliga; 2000 Guinness-
Rekord im 24h Dauerschwimmen;
2003 Europarekord im 24h Dauer-
schwimmen. Jerome hat seit sei-
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ner Kindheit Epilepsie und trotz-
dem diese Leistungen vollbracht.

Radfahren:
Marion Cli-
gnet (geb.
21.02.64):
1996 und
2000 Silber-
medaille bei
den Olympi-
schen Spielen
in der Einerverfolgung auf der
Bahn; 1991 Weltmeistertitel im
Mannschaftsfahren auf der Stral3e
mit der franzosischen National-
mannschaft; 1994,1996,1999 und

2000 Weltmeisterin in der Einer-

verfolgung. Marion hat seit ihrem
22. Lebensjahr Epilepsie. Sie wurde
deshalb auch nicht —trotz Qualifi-
kation — fuir die amerikanische Na-
tionalmannschaft beriicksichtigt.

Seitdem startet sie fur Frankreich,
dem Heimatland ihrer GroReltern.

Laufen: Georg
Thoma (geb.
11.01.63): Ul-
tramarathon-
laufer; 2004
Teilnahme am
Marathon auf
der chinesi-

schen Mauer; 2005 Teilnahme am
Alpenlauf von Deutschland nach
Italien; 2010 Teilnahme am Renn-
steiglauf (72,7 Kilometer). Georg
hat seit seinem 9. Lebensjahr Epi-
lepsie. Nach seiner Hirn-OP im Jahr
2003 hat er sich dem Langstrek-
kenlauf gewidmet. Er stammt aus
einer Sportlerfamilie. Sein Onkel
tragt den gleichen Namen und ist
der erste Mitteleuropaer, der die
Skandinavier in der Nordischen
Kombination besiegen konnte.

Corinna Kusserow
www.inge-kiel.de

,ZArbeitsmalsig geht es mir bestens”

30 Jahre Berufsbildungswerk in Bethel

Hoteldirektor Sascha Luce und Kiichenchef Rudolf
Schafers (v.I.) freuen sich, dass Sebastian Schiitt-
auf ihr Team verstarkt (Foto: Paul Schulz).

16 Kilometer und nur bergauf.
Wenn Sebastian Schittauf zur
Arbeit radelt, muss er ganz schén
in die Pedale steigen.Von Schilde-
sche bis in die ,Sieker Schweiz” in
Bielefeld braucht der 23-Jahrige
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ungefahr eine dreiviertel Stunde.
Aber die tagliche Tortur lohnt
sich, denn er hat seinen Traumjob
gefunden als Koch im Landhotel
Bielefelder Hohe. Fiir Sebastian
keine Selbstverstandlichkeit. Denn
Sebastian Schittauf hat Epilepsie.

Wenn er Frihdienst hat, beginnt
sein Arbeitstag um 6.30 Uhr.
»Zuerst kimmere ich mich um

das Friihstlcksbufett. Und dann
betreue ich die Gaste”, sagt Se-
bastian Schuttauf. Zum Beispiel
nimmt er individuelle Bestellun-
gen entgegen und bereitet vor den
Augen der Frithstlicksgaste das
perfekte Rihrei zu. Ab zehn Uhr
muss er sich mit seinem Kollegen
bereits um das Mittagessen kiim-
mern, und danach geht es sofort
los mit den Vorbereitungen fiir das
Abendgeschaft.,Der Beruf Koch ist
nichts fir Menschen mit schwa-
chen Nerven®, betont Hoteldirek-
tor Sascha Luce. Er hat Sebastian

Schittauf vor drei Monaten einge-
stellt. Dass sein junger Mitarbeiter
Epilepsie hat, stort ihn nicht. ,Es
ist flir mich eine neue Erfahrung.
Wichtig ist, dass wir im Gesprach
bleiben und tiber eventuelle Pro-
bleme reden®, so der Manager, der
das einstige Hotel Stiller Frieden in
Bielefeld unter neuem Namen im
Dezember 2011 wiedererdffnet hat.

Uber einen Getrankelieferanten
habe er gehort, dass es in Bethel
das Ausbildungshotel Lindenhof
gebe, in dem junge Menschen

mit Epilepsie eine Lehre machen
kénnen, berichtet Sascha Luce.
Das fand er interessant und hat
sich mit dem Ausbildungsleiter

in Verbindung gesetzt. Und der
hat ihm das Konzept vorgestellt.
Das Hotel Lindenhof gehort zum
Berufsbildungswerk Bethel , das
Jugendlichen mit Epilepsie sowohl
Berufsvorbereitungsmalnahmen
als auch berufliche Erstausbildun-



gen anbietet. Insgesamt stehen 23
Berufe zur Auswahl, beispielsweise
im Gartenbau, in der Textiltechnik,
Hauswirtschaft oder im Hotel-
und Gastronomiebereich.

Das Landhotel Bielefelder Hohe ist
ein kleiner Betrieb. In der Kiiche
arbeitet neben dem Kiichenchef
nur noch Sebastian Schuttauf. Er
ist voll gefordert und muss auch
Schichtdienst leisten®, sagt Sascha
Luce. Manchmal arbeitet er ganz
alleine in der Kiiche. Dass er 20
Abendessen a la carte zubereiten
muss, ist dabei keine Seltenheit.
»,Dann komme ich ganz schon ins

STATIONEN

Schwitzen®, gesteht Sebastian
Schiittauf. Denn er habe mit der
Organisation der Arbeit noch ein
paar Probleme. ,Er ist ein guter
Koch. Er hat das Feeling fiirs Essen.
Alles andere wird sich mit der Be-
rufserfahrung geben®, so Sascha
Luce.

Am 1.Juni stand Sebastian Schut-
tauf vormittags nicht in der Kiiche,
weil er an diesem Tag seine ehe-
malige Ausbildungsstatte —das
Berufsbildungswerk Bethel (BBW)
—besuchte. Das BBW feierte sein
30-jahriges Bestehen mit einem
Tag der offenen Tur. Bisher haben

Autobiographie eines Selbsthelfers

»[-] Am Morgen des 5. Januar
erwachte ich mit einem flauen
Geflinl in der Magengegend. ich
schlug die Augen auf und stellte
fest, dass mir das Licht wehtat,
doch ich sah Baschas Gesicht

liber mir und ihre Augen, die mich
besorgt betrachteten. Mein Kopf
lag in ihrem Arm; eigentlich sollte
ich mich wohl fiihlen, doch mein
Mund war trocken, die Zunge etwas
geschwollen und die Innenseite
meiner rechten Wange bereitete
mir Schmerzen. Bascha fragte mich
besorgt, wie es mir denn ginge. Sie
wollte auch wissen, ob ich irgendet-
was bemerkt hatte. Die Erinnerung
kam nur langsam. [...] ,Du hattest
einen Anfall®, sagte sie und ihre
Worte trafen mich wie ein Schlag.
»Hast du irgendwo Schmerzen?“
»Mein Kopf tut nicht weh, aber
meine Zunge®, versuchte ich zu
sagen und merkte dabei, dass ich
sehr undeutlich sprach. Ob Bascha
mich verstanden hatte, wusste ich
in dem Augenblick, als ich sprach,

nicht zu sagen.,,Du kannst ruhig
noch liegen bleiben. Ich mache der-
weil schon mal das Friihstiick”. [...]
Ich schloss die Augen und schlief er-
neut ein. Wie lange ich geschlafen
hatte, konnte ich nicht sagen. Nick
weckte mich sehr zdrtlich. Das war
sonst so gar nicht seine Art, denn er
ist ein sttirmisches, lautes und sehr
durchsetzungsfdhiges Kind. Bascha
hatte den Kindern inzwischen also
erzdhlt, dass ich wieder mal einen
Anfall gehabt hatte und dass sie
sich meinetwegen ruhig verhal-
ten sollten. Nick kam daher nicht
mit dem sonst liblichen grofien
Geschrei auf mich gestiirzt, er war
sehr leise und vorsichtig. Er blickte
mich fast dngstlich an, so als ob
seine Worte — Papa, steh” auf, das
Friihsttick ist fertig — mir wehtun
kénnten. Ich fiihlte mich beschdmt.
Wie wtirden andere Viter jetzt mit
ihren Kindern im Bett rumtoben?
Ich konnte das im Augenblick nicht.
[...] Bascha und mein grofSer Sohn
Jan kamen beide mit sorgenvollen

medien

rund 1.300 Jugendliche mit Epi-
lepsie oder einer hirnorganischen
Schadigung eine Malknahme im
BBW abgeschlossen. Die meisten
haben im Anschluss einen Arbeits-
platz gefunden, wie Sebastian
Schittauf. ,ArbeitsmaRig geht es
mir bestens®, sagt er und strahlt
uber das ganze Gesicht. Deshalb
hat er die Feier auch ganz punkt-
lich wieder verlassen. Denn er
habe Wichtigeres zu tun, sagte
er—in der Kiiche vom Landhotel
Bielefelder Hohe.

Quelle: Presseerklarung der von

Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel,

Bielefeld

Gesichtern an mein Bett.,,Nun
kriegt euch mal wieder ein, ich lebe
ja noch*, sagte ich fast aggressiv,
denn etwas Besseres fiel mirin
dieser Situation nicht ein. Der Tag
verging unter anderem mit dem
stdndigen Bitten, mich doch zu
schonen [...]“

Michael Pauls Buch Stationen
nimmt mich schon auf der ersten
Seite gefangen. Die Beschreibung
seines Erwachens aus einem
Anfall, die Beschreibung der
Reaktionen seiner Familie auf
diesen Anfall, bertihrt mich in
ihrer Ehrlichkeit und Schlichtheit
nachdricklich. Da steht jemand
seiner Krankheit und ihren Auswir-
kungen auf das Familienleben sehr
gerade gegenuber, nichts wird ver-
drangt oder schongeredet. Nichts
wird dramatisiert oder beklagt. Es
ist, wie es ist.

Es gibt Menschen, die zerbrechen
an Schicksalsschlagen. Es gibt
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forum
leserbriefe

Menschen, die kommen damit so
einigermallen klar. Und es gibt
Menschen — nicht nur, dass sie
nicht zerbrechen —, sie wachsen
sogar noch in der Uberwindung,
werden frei, emanzipieren sich.
Was hat Michael geholfen? Schon
sein Start ins Leben war denkbar
schlecht und die Bedingungen
wurden anschlieBend nicht gerade
besser. Der Kleine wurde unehelich
in eine arme Familie im Nach-
kriegsberlin hinein geboren, von
einem Madchen, das sich nicht mit
seiner Mutterrolle identifizieren
konnte, sondern durch Kneipen
tingelte und von Ruhm und Reich-
tum als Sangerin traumte. Mi-
chaels Glick: Die Liebe und Gebor-
genheit in der Mitte seiner GroR-
familie in den entscheidenden
ersten Lebensjahren. Michael ent-
wickelte friih Selbstbewusstsein
und Urvertrauen, allen widrigen
Umstanden zum Trotz:,, Trotz der
geschilderten Missstdnde fiihlte ich
mich als etwas Besonders. Ich hatte
eine Oma und eine Omi, eine Mutti
und eine Mami! Welcher Konkur-
rent konnte da schon mithalten?

Leserbriefe

Liebe Redaktion!
Ich muss zugeben: Ich bin sauer!

Im letzten Jahr gab es statt der
gebuchten und gezahlten vier
Ausgaben nur drei, wobei die letzte
Ausgabe erst im Januar zugestellt
worden ist.

Nun sollte aber wirklich alles besser
werden!

Heute haben wir den 16. Mai, und
die Ausgabe fiir das 1. Quartal

ist noch immer nicht in meinem

Briefkasten, obwohl ich ja eigen-
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Dass in der Familie der Vater fehlte,
fiel nicht so sehr ins Gewicht. Es gab
damals viele alleinstehende Miitter,
Frauen und Witwen, deren Mdnner
entweder gefallen waren oder sich
noch in der Kriegsgefangenschaft
befanden“. Die Familienerfahrung
seiner friihen Jahre ist Michaels
Fundament, bleibt als Basis und
hilft ihm in den folgenden schwe-
ren heimatlosen Jahren als Heim-
kind. Und macht es ihm moglich,
Menschen offen zu begegnen,
Freundschaften zu schlieRen, sich
auf Beziehungen einzulassen,
schlieBlich Gliick in einer eigenen
Familie zu finden.

Das Buch Stationen ist aus meh-
reren Griinden zu empfehlen. Zum
einen, weil hier ein ,,Selbsthelfer”
im wahrsten Sinne des Wortes sei-
ne Emanzipation nicht trotz, son-
dern mit seiner Krankheit Epilepsie
beschreibt und zum anderen, weil
das Buch einen wichtigen Beitrag
zur aktuell geflihrten Debatte lie-
fert, was Kindern in Heimen ange-
tan wurde und wird.

tlich schon auf die Ausgabe des 2.
Quartals hoffen diirfte. Finde ich
nicht in Ordnung!

Ich weif3 ja nicht, wie ihr mit Euren
Inserenten umgeht, denen man ja
vielleicht die nicht mehr kalkulier-
bare Erscheinungsweise erklaren
muss. Kunden und Mitglieder, die
den Laden ja finanziell und ideell
tragen, sollte man jedenfalls nicht
so ohne Weiteres verprellen.

Ich weiR ja nicht, wer jetzt wofur
bei Euch zustandig ist, und das
geht mich auch nicht unbedingt et-
was an. Es fallt nur auf, dass friher

Last but not least: Michaels Fa-
miliengeschichte spiegelt das
Berlin der Nachkriegszeit bis in die
1968er-Jahre auf das Trefflichste.
Von der lebendigen Beschreibung
seiner Kinderspiele in der Leine-
stral3e im Arbeiterkiez Neukélln
Uber seine Zeit als ,Halbstarker”
im Heim mit Gitarre und Band bis
hinein in die 1968er-Jahre des Auf-
bruchs, der demokratischen Veran-
derungen, Willi Brandts ,Bildung
fir alle“, Beginn der Selbsthilfe-
bewegung —das hat mir ein ganz
besonderes Vergniigen bereitet.

Brigitte Lengert

B Michael Paul
e band Fund

Stationen

Berlin 2012. Weil sich
bisher kein Verlag
gefunden hat, ist das
Buch noch nicht im
Handel erhaltlich. Es
kann aber bezogen
werden Uber Epilepsie
2000 eV. per mail an
Klaus Gocke (klaus.
goecke@epilepsie.sh)
zum Preis von 14,95
Euroincl. 2.00 Euro fir
Porto und Verpackung.

STATIONEN

sowieso alles besser war, zumind-
est sind die einfille so piinktlich
gekommen, dass man von einer
gewissen Zuverlassigkeit reden
konnte. Ich bin seit 1981 dabei und
kann mir deshalb ein Urteil dartber
erlauben. Man kann eben nicht so
ohne Weiteres die Verantwortlich-
keiten andern, ohne die Menschen,
die es betrifft, mitzunehmen. Und
es hilft auch nichts, wenn alles

nur Uber einen Schreibtisch gehen
muss, wenn dieser nicht besetzt
ist. Wenn man es nicht packt, dann
muss man eben Arbeit delegieren.
Klaus nehme ich von dieser Verant-
wortung ausdriicklich aus, denn



der ist eigentlich immer erreichbar,
kann aber mangels Machtfille
nichts tun.

Selbsthilfe geht jedenfalls anders
—das muss einmal ganz deutlich
gesagt werden.

Es ware nicht nur wunderbar,
sondern eigentlich selbstverstan-
dlich, wenn ich nun endlich die
aktuellen einfdlle erhalten konnte
und die Ausgabe fiir das 2. Quartal
nicht erst Weihnachten in meinem
Briefkasten liegt.

Achtungsvoll

Micha
Berlin

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit Erstaunen (Erschrecken) habe
ich den in der Anlage beigefiigten
Zeitungsartikel gelesen. Ich ent-
nehme dem sicherlich medienwirk-
sam aufgepeppten Zeitungsartikel
der dpa, dass der ,Todesfahrer” seit
mindestens 3 Jahren anfallfrei war
und zu Recht wieder Auto fuhr.
Leider geht aus dem Bericht nicht
hervor, ob der Verurteilte auch wei-
terhin seine Blutwerte aufgrund
der Tabletteneinnahme untersu-
chen lieR sowie regelmaRige arztli-
che Kontrollen wahrnahm.

Es kamen in der geschilderten
Situation mehrere ungliickliche
Umstande zusammen, jedoch die
AuRerungen der Richterin ,wie
konnten sie darauf vertrauen, dass
nichts passiert,,,sie habe ein har-
tes Urteil fallen missen® sind fir
mich nicht nachvollziehbar. Sicher
ist dieses Ereignis furchtbar und er-
schitternd, jedoch ist fraglich, ob
4 tote Prominente rechtfertigen, so
ein Urteil zu fallen und gleichzeitig

tausende Herzkranker und Zuk-
kerkranker Auto fahren. Dass dies
die Presse provoziert, ,von einem
Horrorunfall“ zu sprechen und wel-
chen Eindruck dies in der Bevolke-
rung auslost, zeugt von fehlendem
Fingerspitzengefiihl und wenig
Kompetenz der Richterin.

Im Spiegel wurde (ich glaube
1987, leider habe ich den Artikel
weggeworfen) veroffentlicht, dass
ein Zuckerkranker wahrend eines
unerwarteten Zuckerabfalls einen
todlichen Unfall verursachte. Der
Verursacher wurde gerichtlich
nicht belangt! Lobby?

Trotz standiger Betonung unserer
Politiker von Gleichstellung Behin-
derter/Nichtbehinderter bestarkt
mich das Urteil der Richterin, dass
ich Epilepsie nie freiwillig zugeben
wiurde. Ich vermute, dass die Argu-
mentation ,Sorgfaltspflichtverlet-
zung“dann nicht herangezogen
werden konnte.

Es ware nett, wenn sich mit dem
geschilderten Problem ein Fach-
mediziner in einer ihrer nachsten
Epilepsiezeitschriften auseinander-
setzen wiirde.

Mit freundlichen GriiRen

Hans Dieter Holder
72813 St. Johann

Anmerkung der Redaktion: Herr
Holder bezieht sich auf einen Ar-
tikel, der im Reutlinger Generalan-
zeiger vom 06.06.2012 erschienen
ist. Die Textstelle, auf die sich Herr
Holder bezieht, lautet: ,Bereits 1993
hatte er seinen ersten Krampfan-
fall. Viele Zeugen berichteten im
Prozess von weiteren Anfallen, fir
die der Mann immer eine andere
Erklarung fand — obwohl er seit
2005 ein anti-epileptisches Medi-
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kament einnimmt. Er baute drei
Unfalle, bei denen Krampfanfalle
eine Rolle gespielt haben kénnten.
,Sie haben ihre Erkrankung seit 20
Jahren verdrangt und ihre Arzte
nicht voll informiert’, sagte die
Richterin in seine Richtung. So habe
er nach dem dritten Unfall 2008
auch seinen damals eingezogenen
Flhrerschein wiedererlangt. ,Wie
konnten Sie darauf vertrauen, dass
nichts passiert’, fragte die Richterin
kopfschittelnd.

Leserbrief zu ,,Staatsversagen®, DIE
ZEIT vom 29. Marz 2012, Josef Joffe

Sehr geehrter Herr Joffe,

Staatsversagen ist ein allfalliges
Thema, dem man sich als Journalist
und auch als Staatsbiirger widmen
muss. Zu oft — wie Sie richtig sa-
gen —,folgt auf den Schrecken das
Geschrei®.

Mein Schrecken besteht nun aber
darin, dass Sie Menschen mit einer
Epilepsie, die viele Formen kennt, in
eine krude Verbindung bringen mit
einem zutiefst verstorten jungen
Mann, der in all seinem Hass nicht
vor Morden in Toulouse zurlick-
schreckt (vgl. dazu die unten ste-
hende Anmerkung der Redaktion).
Zweifelsohne ist der Verkehrsunfall
in Hamburg letztes Jahr mit vier
Toten schrecklich. Ja, der an einer
Epilepsie erkrankte Fahrer hatte
nicht fahren dirfen, um sich selbst
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(1) und seiner Umwelt keine Gefahr
Zu sein.Ja, es muss hier starker
durchgegriffen werden durch die
behandelnden Arzte und Behorden.

Woher also mein Schrecken? Aus
der Tatsache heraus, dass zur Zeit
in Deutschland ca. 500.000 Men-
schen wegen einer Epilepsie in Be-
handlung sind. Epilepsie ist damit
die haufigste neurologische Erkran-
kung. Eine der Betroffenen bin ich:
Eine g1-jahrige Abteilungsleiterin
in einem deutschen Industrieunter-
nehmen, die seit 15 Jahren medika-
mentos eingestellt ist und den Fiih-
rerschein besitzt —ohne jegliche
Einschrankung solange ich anfalls-
frei bin. Meine Befindlichkeit (den
Begriff Krankheit meide ich) hat
mich an nichts gehindert: Nicht am
Studium, nicht an Karriere, nicht

an der Teilnahme am ,normalen*
Leben. Und auf einmal werden wir
alle auf eine Stufe gestellt mit dem
Morder von Toulouse? Hier helfen
auch keine Differenzierungen wie
Jfahrlassig” (der erkrankte Fahrer)
und ,gezielt” (der Mérder von Tou-
louse). Nein, Herr Joffe, es ist ein
Schlag ins Gesicht all derer, die tag-
lich gegen Vorurteile kampfen, fir
Anerkennung in der Gesellschaft,
um eine zeitgemale arztliche Be-
handlung im landlichen Raum oder
einfach nur einen Job. Niemand bei
meinem Arbeitgeber weifs von mei-
ner Befindlichkeit. Die Angst sitzt
jeden Tag mit im Buiro. Komme ich
klar mit dem Stress und den vielen
Geschaftsreisen? Was ist, wenn ich
doch mal einen Anfall habe? Was
denken dann meine 11 Mitarbeiter?
Wird man mich kiindigen? ...

Was in aller Welt, Herr Joffe, hat Sie
zu diesem ungliicklichen Vergleich

veranlasst?

Seit bestimmt 20 Jahren lese ich
DIE ZEIT, fiir mich die beste Wo-
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chenzeitung Deutschlands, regel-
maRig, aber noch nie war ich so
enttduscht. Vermutlich werde ich
mein Abo kiindigen und es erst
wieder aufnehmen, wenn Sie, Herr
Joffe, und Thr Team ein Dossier
erstellen Uber Epilepsie in Deutsch-
land mit all Ihren Facetten.

Diesen Leserbrief sende ich im CC
an die ,Einfalle”, die Mitgliederzeit-
schrift der Deutschen Epilepsie-
vereinigung eV.,, sowie an meinen
behandelnden Neurologen.

Sollten Sie meinen Leserbrief ver-
offentlichen wollen, dann bitte ich
um Anonymitat.

M:it freundlichen GriiRen,
Name der Redaktion bekannt

Anmerkung der Redaktion: Mo-
hammed Merah hat zwischen dem
11.und 19. Marz 2012 in Toulouse
und Montauban drei Soldaten
sowie vor einer judischen Schule
einen Erwachsenen und drei Kin-
der erschossen. Der Attentater, der
bei den Anschlagen selbst ums
Leben kam, hatte sich zur Terror-
organisation Al-Kaida bekannt.
Der Anschlag sorgte weltweit fir
Aufsehen.

Der Artikel, auf den sich der Leser-
brief bezieht, steht auf der Website
der ZEIT (www.zeit.de; Archiv) zur
Verfligung.

Sehr geehrte Redaktion,

in der Zeitung “einfalle” war in der
Ausgabe 114 eine Stellungnahme
der DGfE betreffs des Medikament-
es Maliasin. Da war auch der Leser-
brief des Herrn Miiller. Kurz danach
hatte ich an |hre Beratungsstelle
geschrieben, weil ich auch dieses
Medikament einnehme.

In der Epilepsieklinik Bernau wurde
ich auf Luminal umgestellt. Als

ich dann in der Stadt einen schw-
eren Anfall hatte, holten andere
Patienten einen Rolli, um mich zur
Klinik zu fahren. Das erfuhr ich
naturlich spater von den Patienten.
Der behandelnde Arzt entliel$ mich
noch in dieser Woche, weil er der
Meinung war, dass es lediglich die
Auswirkungen der Nebenwirkun-
gen war.

Egal ob Anfall oder Nebenwirkun-
gen, ein guter Arzt entlasst seine
Patienten nicht mit solchen
Nebenwirkungen! Das nur neben-
bei! Wenn so viele Patienten das
Medikament Maliasin einnehmen,
bzw. eingenommen haben, warum
stellt man sich nicht hinter die Pa-
tienten? In Osterreich ist man da
viel aufgeschlossener! Die Patient-
en, die das Maliasin einnehmen,
brauchen lhre Unterstiutzung um
Druck auf die auszuliben, die daran
schuld sind, dass es das Maliasin
nicht mehr gibt!!!

In Schaffhausen gibt es eine
Apotheke, wo man das Maliasin
erhalten kann, bleibt die Frage,

ob die Kasse das tragt? Ich sende
Ihnen die erste Seite vom Epilepsie-
Forum mal mit. Wenn es so was

in Deutschland gabe, wiirden sich
bestimmt viele Epileptiker melden,
die das Maliasin einnehmen, bzw.
eingenommen haben...

P.S.: Das Luminal musste wieder
abgesetzt werden, weil ich mir
den ganzen Korper zerkratzt habe.
Seitdem geht es mir wieder besser,
aber die Angst vor Anfallen bleibt!

Hochachtungsvoll:
Karl-Heinz May
01616 Strehla



Anmerkung der Redaktion: Mit
dem genannten Epilepsie-Forum
ist das Forum der Osterreichischen
Epilepsievereinigung gemeint
(www.epilepsie.at; Foren/Forum
Medikamente).

g ’leSTHILFEGRuPFE
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Hallo!

Wir sind dringend daran interes-
siert, von Lesern der ,einfalle“ zu
erfahren, welche Erfahrungen sie
mit Operationen bei komplex-foka-
len Anfdllen haben. Unserem Sohn
wurde in einem Epilepsie-Zentrum
dazu geraten, weil erimmer wieder
trotz medikamentoser Einstellung
»blackouts” hat (alle 3 Wochen,
dann aber gehauft).

AuRerdem bitte ich Sie, mir einen
Link zu Threm Chatroom zu geben,
wo ich diese Frage auch schon mit
Betroffenen besprechen kann.

Fir eine baldige Nachricht ware ich
lhnen sehr dankbar!

Freundliche GriiRRe!
Angeli Albrecht

Tel.: 0163 — 5444776
angeli.albrecht@gmx.net

Anmerkung der Redaktion: Einen
eigenen Chatroom haben wir noch
nicht. Wir arbeiten daran und
hoffen, Ende des Jahres damit ans
Netz gehen zu kdonnen. Vielleicht
ist ein Anruf bei unserer Epilepsie-
Hotline hilfreich (Di. und Do.,12.00
—18.00 Uhr, Tel.: 01801 —42 42 42;
bundesweit zum Ortstarif).

Sehr geehrte Redaktion,

wie immer habe ich mich gefreut,
Ihr Heft zu erhalten. In der SHG
waren wir uns einig, dass das Heft
auch dieses Mal wieder gelungen
war.

Lassen Sie mich aber bitte drei
Punkte ansprechen:

1. Artikel: Lebenslauf einer Tablet-
teneinnahme oder: Import ist nicht
gleich Import

Am Ende des Artikels wird im Nebel
herumgestochert und es werden
Hypothesen aufgestellt, was sein
konnte, wenn ware ... ,Aber ob es
das auch bei Antiepileptika geben
wird? Glaub®ich eher nicht. Und
falls doch —sicher nur bei den neu-
en Medikamenten, wo der (Zusatz-)
Nutzen nicht belegt ist ...“ Ich bin
der Auffassung, dass uns solche
Annahmen nicht weiter bringen.
Den Leser interessieren eher Ant-
worten als ungelegte Eier.

2. Artikel: Die Nebenwirkungen
sind schlimmer als die Anfalle

Zunachst einmal kann ich diese
Uberschrift bestatigen. In dem
Artikel fehlt jedoch ein fettes ABER.
Nebenwirkungen sind reversibel,
d.h.umkehrbar; es bleiben keine
Schaden durch zeitweise Seh- oder
Gangstorungen. ABER: Die Gehirn-

forum
leserbriefe

zellen, die bei jedem Anfall ster-
ben, sind ein fur allemal verloren.
Insofern sind Nebenwirkungen nur
auf den ersten Blick schlimmer als
Anfalle.

3. Die Wortwahl in den Erfah-
rungsberichten finde ich zT. etwas
gewohnungsbedurftig.,Ich hab’
alles eingenommen, was mir
verordnet wurde — und hab’ mich
gewundert, wie beschissen es mir
ging ..“ Teilweise merkt man, dass
die Redaktion den Originalwortlaut
geandert hat. Bei vulgarem Voka-
bular wirde ich mir wiinschen,
dass die Redaktion einen anderen
Text wahlen wirde. Die Abkurzun-
gen hab“ anstatt ,habe” mogen
zwar im Gesprach so gefallen sein,
brauchen aber nicht gedruckt zu
werden., Ich habe alles eingenom-
men, was mir verordnet wurde

- und habe mich gewundert, wie
schlecht es mir ging ..“ driickt das
Gleiche aus. Das geschriebene Wort
gibt das Interview ohnehin nicht
wortwortlich 1:1 wieder.

Fassen Sie diese Anmerkungen bit-
te nur als die subjektive Meinung
eines Einzelnen auf. Eine Antwort
erwarte ich nicht.

Mit freundlichen GriiRen

Martin Mohren
42349 Wuppertal

Anmerkung der Redaktion: Die An-
nahme, dass bei jedem Anfall Ge-
hirnzellen sterben, ist leider immer
noch weit verbreitet, entbehrt aber
jeder Grundlage. Ein epileptischer
Anfall ist eine voriibergehende
Funktionsstérung des Gehirns, bei
dem weder Gehirnzellen sterben
noch das Gehirn geschadigt wird.
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kolumne

Die eigene Meinung als Basis

Ich lese gerne! Und ja, ich gebe es
zu, es sind nicht immer die schlau-
en Tageszeitungen, die einem sug-
gerieren dadurch noch schlauer zu
werden, auch nicht die hochtra-
benden Wissenschaftsmagazine
oder Politikblatter. Ich lese manch-
mal einfach nur gerne,,Schundma-
gazine“. Die beinahe inhaltslos-an-
mutenden, Diat-versprechenden,
Popstars-verehrenden, Modes(in-
den-verzeihenden sogenannten
Frauenmagazine. Immer wieder
ertappe ich mich dabei, die letzte
Seite als erste zu lesen: die Kolum-
ne.Quasselstrippen, Besserwisser,
Klugekopfe finden dort Platz ihren
Gedanken freien Lauf zu lassen.
Per Definition ist die Kolumne ,ein
kleiner Meinungs- bzw. Gedanken-
beitrag”.

Neulich lass ich im ,Streiflicht®,
der Kolumne der Suddeutschen
Zeitung (ja, auch kluge Zeitungen
haben so etwas), dass man heut-
zutage oft nach seiner ,Meinung“
gefragt wird, die wenigsten aber
tatsachlich eine ,eigene Meinung”
haben. Ist das so? Und bedeutet,
keine eigene Meinung zu haben,
der Meinung anderer zu sein? Ist
es am Ende gar rlickgratlos oder
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doch eher harmoniebedacht?

Und muss ich, sofern vorhanden,
meine eigne Meinung immer
kundtun? Und wie sieht es mit
der Verteidigung meiner Meinung
aus? Muss ich sofort in den Krieg
ziehen, wenn ich anderer Meinung
als mein Gegentiber bin? Ist es
nicht viel mehr so, dass wir auch
manchmal ganz einfach nur froh
sind, wenn wir nicht nach unserer
Meinung gefragt werden?

Die eigene Meinung ist auf jeden
Fall die Basis unserer Entscheidun-
gen —unserer Entscheidung im
Supermarkt nur jene Sorte Kase
zu kaufen, im Kino den einen be-
stimmten Film zu sehen, diesen
und keinen anderen FuRballklub zu
unterstitzen. Und die eigene Mei-
nung dient immer auch als Basis
des eigenen Engagements —zum
Beispiel des Engagements in der
Selbsthilfe.

Man kann geteilter Meinung sein,
aber Fakt ist: ohne engagierte
Leute in der Selbsthilfe ware der
Patient immer noch das Versuchs-
kaninchen der Medizin und nicht
der selbstbestimmte, ebenbiirtige
Gesprachspartner des Arztes. Ich
hore immer wieder, dass Selbst-

hilfe veraltet sei. Diese Meinung
vertrete ich ganz und gar nicht.
Selbsthilfe ist nichts anderes als
das was wir taglich mit Facebook,
Twitter, Xing machen: Netzwer-
keln —Noch besser: denn es ist
Netzwerken auf der Basis gleicher
Betroffenheit!

Engagierte Selbsthilfe zu machen,
sprich eingetragenes Mitglied in
einem Verein zu sein, bedeutet
nicht nur eine eigene Meinung zu
haben, sondern auch, sie zu ver-
treten und kund zu tun. Da frage
ich mich: Wenn es die deutsche
Morbus Crohn Vereinigung schafft
bei etwa 150.000 Betroffenen
deutschlandweit eine Mitglieder-
zahl von Uiber 20.000 zu haben,
wieso schaffen wir es dann nicht,
bei liber 700.000 Betroffenen,
mehr Menschen fuir die DE zu
begeistern? In der DE kann man
nicht nur seine Meinung aufBern,
man kann sich auch eine eigene
Meinung bilden und das Beste,
man bekommt als Mitglied einer
grof3en gleichgesinnten Gruppe
endlich auch das Selbstvertrauen,
seine Meinung zu vertreten.

Ich habe nicht immer eine Mei-
nung zu allem. Aber ich mache
mir Gedanken. Und ich bin auch
ein bisschen von denen, die sonst
ihre Gedanken auf letzten Seiten
verteilen: Quasselstrippe, Besser-
wisser, Klugerkopf — gute Voraus-
setzungen also fur eine eigene
Kolumne. Oder? Versuch macht
klug!,...und das Letzte kommt zum
Schluss...“, meine Kolumne, findet
Ihr ab jetzt immer auf der letzten
Seite —zumindest bis die Redakti-
on anderer Meinung ist oder die
DE keine Mitglieder mehr hat.

g Eure
Konstanze Paula Griining
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Datum Veranstaltung

Ort

Anmeldung & Information

Fon/Fax/Mail

25.08.2012 15 jahriges Bestehen
Selbsthilfe-gruppe Kreis
Euskirchen
4Einschrankungen im

Alltagsleben”

Seniorenheim ,Haus Veybach®,
Emil-Fischer-Str.18-20,
53879 Euskirchen

Ulrike Dora, Leiterinder
SHG Kreis Euchkirchen

Fon: 02254 — 21141
ulrikedora@live.de

31.08-02.09.2012 | Erholungswochenende fiir

Familien

NFH Teutoburg,
Detmolder Str. 738,
33699 Bielefeld

DE Geschiftsstelle
Andrea Liideritz-Aue

Fon: 030 — 342 4414, Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie.sh

Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen

31.08-02.09. 2012

Thiiringer Sozialadademie,
Am Stadion 1,07749 Jena

DE Geschiftsstelle
Andrea Lideritz-Aue

Fon: 030 — 342 4414, Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie.sh

20.-22.09.2012 Tagung: Sozialarbeit bei
Epilepsie - ... in den sozialen

Raum

Sachsisches Epilepsiezentrum
Radeberg, Wachauer Stra3e 30,
01454 Radeberg

Diana Wohle,
Krankenhaus Mara

Fax: 0521-772 78955
diana.woehle@mara.de

21.-23.09.2012 Sportwochenende

Jugendherberge, Verdenerstr. 104,
27356 Rotenburg/Wiimme

LV Epilepsie
Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319
epilepsie-niedersachsen@t-online.de

21.-23.09. 2012 Anfallsselbstkontrolle

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

DE Geschiftsstelle

Andrea Luderitz-Aue

Fon: 030 —342 4414, Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie.sh

05.10. 2012 Tag der Epilepsie

FR-depot, Karl-Gerold-Platz 1,
60594 Frankfurt am Main

keine Anmeldung

erforderlich

05.— 07.10. 2012 MOSES-Seminar

Bildungs- und Tagungszentrum,
Kurt-Schuhmacher-Str. 5,
31832 Springe

LV Epilepsie

Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319

epilepsie-niedersachsen@t-online.de

06.10.2012; MOSES-Schulung

13.10.2012

Neurologische Universitatsklinik
im Bezirksklinikum, Universitats-

str. 84, 93053 Regensburg

Angelika Ratter,

Sozialdienst

Tel.: 0941 - 9413063 (vormittags)
Fax: 0941-9413055
angelika.ratter@medbo.de

19.—21.10. 2012 Familien-Seminar

Energie- und Umweltzentrum,

31832 Springe-Eldgasen

LV Epilepsie
Niedersachsen

Fon: 05243 — 88430, Fax: 05273 — 365319
epilepsie-niedersachsen@t-online.de

20.-21.10. 2012 MOSES-Schulung fiir Betrof-
fene ab dem 16. Lebensjahr

sowie deren Angehorige

Epilepsie Beratung Niederbay-
ern, Kinderklinik Dritter Orden,
Bischhof-Altmann-Str. 6,

94032 Passau

Epilepsie Beratung
Niederbayern

Fon: 0851-7205 207
Fax: 0851—7205 99 207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

23.10.2012 EpilepsieProjekt ,Briicken
bauen“Fachtag: Arbeit und

Epilepsie — Wie geht das?

Europa-Park, Rust

www.modellprojekt-

epilepsie.de

16.—18.11. 2012 Famoses Eltern- und Kinder-

kurs

Zentrum fiir Entwicklungsdi-
agnostik und Sozialpadiatrie,
Klinikum der Stadt Wolfsburg,
Sauerbruchstr. 5a,

38440 Wolfsburg

Sekretariat des ZEUS

Fon: 05361—80 1389, Fax: 05361— 80 1421
Zeus@klinikum.Wolfsburg.de

Bitte beachten Sie die Beschreibungen einiger der genannten Seminare und Veranstaltungen in der Rubriken DE Intern und Veranstaltungen.

vorschau 123

Epilepsie im friihen Kindesalter ist das Motto
des diesjahrigen Tages der Epilepsie — Epilepsie
im friihen Kindesalter ist Schwerpunkt der
nachsten Ausgabe der einfdlle. Mit frithem
Kindesalter meinen wir die Zeit vor der Ein-
schulung, denn: Nach wie vor beginnen viele
Epilepsien in diesem Alter; in einer Zeit, in der
die kleinen Menschen heranwachsen und in der
die Grundlagen fiir ihre spatere Entwicklung
gelegt werden. Und nach wie vor ist es fiir viele
Eltern eine Odyssee, bis sie endlich die richtige
Behandlung und Férderung fiir ihr Kind —und
die richtige Beratung fiir sich selbst — gefunden
haben.

Wir méchten in der nachsten Ausgabe liber die-
se Erfahrungen berichten und Experten zu Wort
kommen lassen mit Vorschldagen, wie diese
Odysseen verkiirzt werden kénnen, wie Kindern
mit Epilepsie schneller geholfen werden kann.
Das geht natiirlich nur, wenn sich méglichst vie-
le unserer Leser und Leserinnen und vor allem
unsere Mitglieder zu Wort melden. Schreibt
uns! Informiert uns und andere dariiber, was
Ihr zu dem Thema denkt, was Ihr fiir notwendig
haltet, was Ihr Euch wiinscht — aber auch, was

Euch nicht so gut gefallt.

Uber Leserbriefe und Beitrage, die sich nicht

auf das Schwerpunktthema beziehen, freuen

wir uns natiirlich auch. Nutzt/Nutzen Sie die
Gelegenheit, einfélle iiber Eure/lhre Beitrage
mit zu gestalten! Damit einfdlle weiterhin das
bleiben kann, was sie ist: Eine Zeitschrift von

Betroffenen fiir Betroffene!

Die ndchste Ausgabe der einfille erscheint
Ende September 2012. Redaktions- und Anzei-
genschluss ist der 30. August. Angekiindigte
Anzeigen konnen bis zum 13. September ange-

nommen werden.

Herzlichst
Ihre/Eure Redaktion
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Nicht der Epilepsie,
sondern dem Menschen Zukunft geben

human health care



