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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Das erste Gesamttreffen von Epilepsiebetroffenen fand
1981 in Berlin ... in der Hugo-Preuss-Oberschule statt. Ca.
100 Teilnehmer zeigten hierfiir reges Interesse ... schrieb
Wolfgang Walther 2004 in einem Artikel fiir die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen. Und
weiter: 1988 fand die Griindung der DE ... statt. Unter
unendlich viel Einsatz war ein Dachverband entstanden,
schaffte aber durch eine riesige Anfrage von Ausktinften
fast wieder einen Zusammenbruch ... die Méglichkeit dieser Laien-Organi-
sation wurde von aufSen Véllig liberschdtzt.

Ob diese Diagnose auch heute noch zutrifft, mag jeder selbst beurtei-
len —aber unter der Last der Arbeit sind wir nicht zusammengebrochen,
denn es gibt uns immer noch. Da die Geschichte von 25 Jahren Deutsche
Epilepsievereinigung vor allem eine Geschichte der Menschen ist, die sich
in ihr engagieren, lassen wir diese in dieser Ausgabe ausfuhrlich zu Wort
kommen.

Diesen einfdllen liegt eine Stellungnahme zur Bewertung des Zusatznut-
zens neuer Medikamente zur Epilepsiebehandlung bei. Hintergrund ist die
Beflirchtung, dass es bald in Deutschland keine neuen Medikamente zur
Epilepsiebehandlung mehr geben wird, da der Gemeinsame Bundesaus-
schuss deren Zusatznutzen auch zukiinftig nicht anerkennen wird. Zurzeit
betrifft dies die Medikamente Trobalt® und Fycompa®— wer mit diesen
Medikamenten Erfahrungen hat, wird dringend gebeten, sich bei uns zu
melden.

Stolz sind wir darauf, dass wir auf der diesjahrigen Mitgliederversamm-
lung in Walsrode unsere neue Website www.epilepsie-vereinigung.de
prasentieren konnten, die komplett Gberarbeitet und um wesentliche
Bereiche erweitert wurde. Reinschauen lohnt sich!

Von unserer Website konnen jetzt alle unsere bisherigen und die jetzt
neu erschienenen acht Informationsfaltblatter heruntergeladen werden.
Mit derzeit 22 Faltblattern sind wir gut aufgestellt und konnen Interes-
sierte Uber viele Aspekte der Epilepsiebehandlung und des Lebens mit
Epilepsie kostenlos informieren.

Auch sonst gibt es viel zu berichten —aber wir mochten nicht zu viel ver-
raten und wiinschen Ihnen/Euch viel SpalR und neue Erkenntnisse beim

Lesen der einfdlle.

In diesem Sinne

s A

lhr/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 lhrer Berufswahl
noch nicht sicher sind, bieten
wir abklarende oder vorbe-
reitende MafBBnahmen an, die
Ihnen die Entscheidung
erleichtern.

lhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.
=
Epileps’i&%ptrum 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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Sparpolitik in Grlechenland
gefahrdet Menschenleben

Durch die Sparpolitik der Troika und der griechischen Regierung werden in Griechenland Menschenleben durch
die Verweigerung einer grundlegenden Krankenversorgung riskiert. Zu dieser Einschatzung kommt eine Delega-
tion des Vereins demokratischer Arztinnen und Arzte (VAAA) und der Menschenrechts- und Entwicklungshilfeor-
ganisation medico international, die im Frihjahr diesen Jahres die Auswirkungen der —auch von der deutschen
Regierung geforderten — griechischen Sparpolitik auf das dortige Gesundheitswesen erkundet hat.

Der Zugang fiir alle Menschen zu einem qualitativ guten dffentlichen Gesundheitssystem muss an erster Stelle
stehen und darf nicht Sparmafinahmen geopfert werden, so Wulf Dietrich vom VdAA. Dies ist derzeit nicht mehr
gewahrleistet: Offiziell sind in Griechenland 30% — Schatzungen gehen von nahezu 50% aus — der Bevolkerung
nicht mehr krankenversichert. Gelder fiir die Versorgung werden in einem Ausmap gekiirzt, dass man ohne Uber-
treibung von einer sozialen und gesundheitlichen Katastrophe sprechen kann, so Kirsten Schubert von medico
international.

Artzinnen und Krankenpflegerinnen haben inzwischen mit Hilfe vieler Menschen Solidarische Kliniken gegrin-
det, in denen nicht versicherte Menschen (mit oder ohne griechischen Pass) kostenlos behandelt und mit Medi-
kamenten versorgt werden. Damit kdnnen die katastrophalen Auswirkungen der Sparpolitik allerdings nur sehr
eingeschrankt auffangen werden.

Der VdAA und medico international fordern die Bundesregierung auf, ihren strengen Sparkurs aufzugeben und
ihren Einfluss auf die EU entsprechend geltend zu machen um damit die Voraussetzung dafiir zu schaffen, dass
die gesundheitliche Versorgung aller in Griechenland lebenden Menschen wieder sichergestellt wird.

Quelle: Presseerklarung von ,medico international“ und dem ,Verein demokratischer Arztinnen
und Arzte“ vom 05.03.2013; vgl.dazu auch:, Gesundheitsversorgung in Griechenland — Schluss,
Aus, kein Amen“in Stiddeutsche Zeitung vom 29.03.2013.
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25 Jahre Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

25 Jahre Engagement von Menschen mit Epilepsie
fiir Menschen mit Epilepsie

Als der Vorstand gemeinsam mit
dem Redaktionsteam im vergan-
genen Jahr die Schwerpunktthe-
men flr die einfdlle 2013 festge-
legt hat, war der Vorschlag, eine
Ausgabe dem 25jahrigen Bestehen
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V.zu widmen, durchaus nicht un-
umstritten. Die Meinungen waren
unterschiedlich. Einige meinten:
Och n6é — wir hatten doch gerade
einen Schwerpunkt zum 30jdhrigen
Jubildum der einfdlle! (einfdlle Nr.
119/120) Andere meinten: Wollen
wir uns wirklich wieder selbst zum
Thema machen? Hatten wir doch
schon im letzten Jahr! (einfdlle Nr.
122) Auf der anderen Seite — und
das hat schlieBlich den Ausschlag
gegeben — heillt 25 Jahre Deut-
sche Epilepsievereinigung 25 Jahre
ehrenamtliches Engagement, 25
Jahre politische Arbeit, 25 Jahre
Diskussionen und Auseinander-
setzungen, 25 Jahre Entwicklung,

...—und schlieRlich kobnnen wir auf
das, was wir erreicht haben, durch-
aus stolz sein.

Also war dann doch klar: Die jetzt
vorliegende Ausgabe der einfdlle
hat als Schwerpunkt das Thema

25 Jahre Deutsche Epilepsievereini-
gung —und genauso klar war auch,
dass ich den Schwerpunktartikel
dazu schreiben sollte. Und da sitze
ich nun und uberlege, wie ich das
anfangen soll ...

Ich kénnte jetzt was dartber
schreiben, was wir alles erreicht
haben; was noch alles zu tun ist;
wie unsere zukUnftigen Perspekti-
ven aussehen, was wir alles noch
erreichen wollen - sicher wichtige
Themen, aber das steht alles auch
schon in einfdlle 122 und dartber
ist an anderer Stelle auch schon
viel gesprochen und diskutiert
worden.

Was dagegen oft in Vergessenheit
gerat: Dies war und ist und wird
alles nur dadurch moglich, dass
sich Menschen mit Epilepsie und
ihre Angehdrigen fiir ihre Sache
engagieren; sich fir sich selbst
und damit auch fur alle anderen
anfallskranken Menschen und
ihre Angehorigen liberwiegend
ehrenamtlich einsetzen. Die bis-
herige Geschichte der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. ist in al-
lererster Linie die Geschichte der
Menschen, die dahinterstehen.
Deshalb mochten wir die vorlie-
gende Ausgabe der einfdlle diesen
Menschen widmen, indem wir ei-
nige von ihnen —exemplarisch fur
die vielen anderen, die hier nicht
genannt werden kénnen —zu Wort
kommen lassen.

Norbert van Kampen

Vorstand auf der dritten Mitgliederversammlung der
Deutschen Epilepsievereinigung 1990 in Neuendettelsau

Vorstand auf der 25. Mitgliederversammlung der
Deutschen Epilepsievereinigung in Walsrode
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Auf Antrag des Selbsthilfebeirats und des Vorstandes der Deutschen Epilepsievereinigung wurde Helga Renne-
berg auf der 25. Mitgliederversammlung in Walsrode am o7.Juni 2013 die Ehrenmitgliedschaft verliehen. Aus der
Laudatio, die von Klaus Gocke gehalten wurde, wird deutlich, dass Helga tber lange Jahre ein wichtiger Motor
der Arbeit der Deutschen Epilepsievereinigung war — ohne Helgas unermudliches Engagement wiirden wir heu-
te sicherlich nicht da stehen, wo wir uns jetzt befinden. Doch lassen wir Klaus Gocke zu Wort kommen ...

Ich kenne Helga seit 1982 von der
ersten Jahrestagung in Freuden-
berg. Die einfdlle waren gerade
gegrindet, wir Berliner hatten die
Produktion der ersten Ausgaben
tubernommen und jetzt sollte der
Staffelstab weitergegeben wer-
den.Helga war wie immer ganz
pragmatisch: Die Berliner haben
das doch ganz gut hinbekommen,
sollen sie doch erst einmal weiter-
machen. Das war nicht die letzte
Diskussion Uber die einfiille, aber
Helga war immer zielorientiert ihr
kam es darauf an, Dinge zu errei-
chen und Plane umzusetzen - Dis-
kussionen und lange Reden waren
nicht ihre Sache.

1984 griindete Helga den ersten
Landesverband flir Menschen

mit Epilepsie in Deutschland, die
Interessenvertretung Epilepsie Nie-
dersachsen, deren Vorsitzende sie

lange Jahre war. Andere Selbsthil-
fegruppen waren zu der Zeit damit
beschaftigt, erst einmal einen Ver-
ein mit Vorstand etc. zu griinden.
Aber Helga meinte: Wenn wir hier
in diesem Fldchenland etwas errei-
chen wollen, dann nur mit einem
Landesverband.”

Sie war damals mit ihren Ideen
alleine auf weiter Flur —doch sie
hat sich nicht beirren lassen und
das umgesetzt, was spater von
vielen als sinnvoll und notwen-
dig erkannt wurde. Viele sind ihr
spater gefolgt —aber auch heute
noch gibt es viele Bundeslander, in
denen bisher kein Landesverband
gegriindet werden konnte.

Das nachste Ziel von Helga war die
Grundung eines Bundesverban-
des. Wir Berliner schlugen nur die
Hande uber dem Kopf zusammen.

Als Spontis hatten wir Angst vor
Hierarchien und vor Vereinen, die
uns eventuell gangeln, sich einmi-
schen, uns bevormunden wollten.
Auf den Jahrestagungen in Freu-
denberg wurden hitzige Debatten
gefiihrt — oftmals ohne Ruicksicht
auf Verluste und ohne Feingefuhl.
Da fielen schon mal bose Worte.
Aber Helga blieb dabei. Sie liel3
sich nicht abbringen von ihrer
Idee, einen Bundesverband zu
grinden —was dann auch tatsach-
lich 1988 in Freudenberg geschah.

Wer denkt, Helga hatte damit ihr
Pulver verschossen, der irrt sich
ganz gewaltig. Wir waren schon
lange befreundet, als Helga mir
1993 auf einem Flug zur Tagung
Epilepsy and Society in Manchester
von ihrem nachsten Plan erzahlte:
In Deutschland muss es dringend
auch einen Tag der Epilepsie ge-
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ben. Helga hatte auch schon mit
der pharmazeutischen Industrie
gesprochen, die bereit war, diese
Idee zu unterstutzen. In einer Ar-
beitsgruppe, in der unter anderem
Prof. Dr. Dietz Rating und Dr.Tho-
mas Bast vertreten waren, wurde
der Tag der Epilepsie vorbereitet,
der am 5. Oktober 1996 in Hei-
delberg auf einer gemeinsamen
Tagung der heutigen Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie und
der Deutschen Epilepsievereinigung
feierlich ins Leben gerufen wurde.

Helga Renneberg hilt die Eréffnungsrede am
ersten Tag der Epilepsie 1996 in Heidelberg

Helga wollte nie im Vordergrund
stehen, aber diesmal musste Sie
auf dem grofen Platz eine Rede
halten, und sie tat es mit Bravour.

Helga mit ihrer MOSES-Gruppe in
Hermannsburg 2004 (1 v.r.)

So ganz nebenbei setzte sich Hel-
ga dafir ein, dass uberall im Land
Schulungen mit dem Modularen
Schulungsprogramm Epilepsie
(MOSES) durchgefiihrt wurden —
sie hat seit 1996 in Niedersachsen
jahrlich mindestens zwei MOSES-
Schulungen organisiert. Naturlich
sollte in Niedersachsen auch eine
Epilepsieberatungsstelle eingerich-
tet werden. Helga hatte wieder
eine Aufgabe.

Und nach vielen Anlaufen hat sie
auch das geschafft. Seit 2005 gibt
es die Beratungsstelle in Hannover,
die von verschiedenen Tragermo-
dellen finanziert wurde und wird
und zurzeit von Helga Durigo ge-
leitet wird.

Helga Renneberg — Organisatorin der Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie 2009 in
Hannover mit Klaus Gocke (li.) und
Norbert van Kampen (re.)

einfille

Helga ist der unermidliche

Motor der Epilepsie-Selbsthilfe-
Bewegung und hat dafuir — meist
ganz im Stillen — gesorgt, dass ihre
Ideen umgesetzt werden. Fiir ihr
Engagement und ihren Einsatz in
der Epilepsie-Selbsthilfe ist Helga
Renneberg bereits 2008 mit dem
Bundesverdienstkreuz am Bande
ausgezeichnet worden.

Jetzt hat sich Helga etwas zu-
riickgezogen, denn bei allem darf
nicht vergessen werden, das Helga
selbst an einer Epilepsie erkrankt
ist, zwei Tochter mit Epilepsie
grold gezogen hat und mit einem
schwerkranken Mann verheiratet
war, der inzwischen verstorben ist.
Leider ist Helga zurzeit erkrankt
und kann deshalb hier nicht an-
wesend sein. Ich habe vorgestern
noch mit lhr telefoniert und sie
lasst Euch alle ganz herzlich gri-
Ben.

In Ihrer Bescheidenheit hatte sie
bei so viel verdienter Wertschat-
zung lhres Lebenswerkes sicher
einen Satz rote Ohren bekommen
und sich schnellstmoglich zurtick-
gezogen.

Klaus Gocke



Eberhard Niesel

Im Vorstand der DE von 1990 - 2006
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Eberhard Niesel im Chaos der ersten Jahre ...

Schon bevor ich in den Vorstand
der DE (Deutsche Epilepsievereini-
gung) kam, war ich in der Selbsthil-
fe aktiv.1980 habe ich zusammen
mit Alice Gimpel die Selbsthil-
fegruppe Giellen gegriindet. Im
Frihjahr1981 oder 1982 war dann
an der Uni Marburg ein Ligatreffen
(Anmerkung der Redaktion: Jah-
restagung der heutigen Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptogie), zu
dem erstmals auch Selbsthilfe-
gruppen eingeladen waren. Die
Vertreter vieler Selbsthilfegrup-
pen kamen damals in Marburg
zusammen: Wir von der GieRener
Selbsthilfegruppe waren da, die
Erlangener, die Schwabacher, die
Kolner, die Berliner ... Schon da-
mals gab es 22 Selbsthilfegruppen
in Deutschland. Wir haben uns
zusammengesetzt und Uber die
Notwendigkeit gesprochen, uns
untereinander auszutauschen. Ein
einheitliches Mitteilungsblatt soll-
te entstehen. Die Umsetzung hat
die Gruppe Berlin —federfiihrend
Manfred Schmidt - tibernommen.
Schon damals habe ich gesagt,
dass ich es wichtig finde, einen
Bundesverband zu haben. Wir sind

so viele Gruppen von Uberall her,
die einzeln fir sich wenig bewe-
gen kdénnen, ein Bundesverband
kann da viel mehr erreichen. Spa-
ter im selben Jahr trafen sich die
Selbsthilfegruppen in Berlin. Die
Berliner stellten ihren Entwurf ei-
ner gemeinsamen Selbsthilfezeit-
schrift vor: die einfdlle. Wobei ich
nicht mehr weif, ob der Vorschlag,
unser Mitteilungsblatt einfdlle zu
nennen, von den Berlinern kam
oder von einer anderen Gruppe ...

1988 in Freudenberg

In den darauf folgenden Jahren
gab es einmal im Jahr ein grof3es
bundesweites Treffen bei der Fried-
rich-Ebert-Stiftung in Freudenberg
bei Siegen. Organisiert wurde das
im Wesentlichen von der Gruppe
Siegen. Auf jedem dieser Treffen
war es Thema, einen Bundesver-
band zu griinden. Bei dem Jah-
restreffen 1988 war es dann so
weit: die DE wurde gegriindet. Die
Erlangener, die Schwabacher und
die Stuttgarter sowie andere Grup-
pen, die mir gerade nicht einfallen,
hatten eine Satzung erarbeitet. Ich
kam dann noch dazu. Ich kannte
die Vereinssatzungen anderer
Vereine und aus dieser Erfahrung
heraus konnte ich noch einige Kor-
rekturen einbringen. Schon damals
wurde ich gebeten, doch in den
Vorstand der zu griindenden DE zu
kommen. Aber wie es so oft ist: Es
gab damals einen Wortfuhrer, mit
dem hatte ich so meine Probleme.
Mir war klar, mit dem Mann kom-
me ich nicht zurecht. Darum habe
ich mich zurlckgehalten. Wie recht
ich mit meiner Einschatzung hatte,
wurde schnell klar: Der Mann wur-

schwerpunkt

de zwar mit grolRer Mehrheit fur
den Bereich Offentlichkeitsarbeit
gewahlt, hat sein Amt aber eigent-
lich nie angetreten.

Das Chaos der ersten Jahre

1990, zwei Jahre nach der DE-
Grindung, fand das Jahrestreffen
der Selbsthilfegruppen in Neuen-
dettelsau statt. In diesem Rahmen
fand auch die Mitgliederversamm-
lung statt, die u.a. den DE-Vorstand
entlasten sollte. Jutta Leonhardt
von der Kdlner Selbsthilfe hat
zusammen mit mir von abends
sieben oder acht bis nachts um
halb eins die Kasse gepriift. Der
damalige Kassenwart war nicht
zurechtgekommen. Es war dufRerst
schwierig, alles zu ordnen und
einen Uberblick zu bekommen.
Fir 720,-- DM haben Belege ge-
fehlt. Er hat ja bis auf die Belege
alles richtig gemacht und zum
grof3ten Teil waren die Buchungen
nachvollziehbar. Er tat uns leid,
zumal wir merkten, hier hat einer
ehrenamtliche Arbeit nach besten
Wissen und Gewissen geleistet,

..und heute, riickblickend auf 25 Jahre Deutsche
Epilepsievereinigung.
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der er nicht gewachsen war. Gera-
de bei den Finanzen ist dies sehr
kritisch. Um halb eins nachts bei
der Mitgliederversammlung, so
lange ging die noch, wurde der
Vorstand entlastet —ausgenom-
men der Kassenwart. Er musste
leider dann den Fehlbetrag abstot-
tern, mit 120 DM im Monat.

Damals, 1990, habe ich mich be-
reit erklart, auf Bitten von Renate
Windisch und aus der Mitglieder-
versammlung heraus, die Kasse
der DE zu Gibernehmen. Fiir mich
galt und gilt schon immer: wenn
Du etwas kritisierst, musst Du
auch bereit sein, Dich in die Pflicht
nehmen zu lassen, um es besser
zu machen. Ich habe hier in Gie-
Ben ein Konto bei der Deutschen
Bank eroffnet. Ich kannte den da-
maligen Leiter, die DE bekam sehr
gunstige Konditionen — musste
zum Beispiel nichts fuir Buchungs-
posten usw. bezahlen. Fiir mich
war es wichtig, die Bank vor Ort
zu haben. So konnte ich mir die
Kontoausziige holen, priifen und
personliche Gesprache fiihren
wegen weiterer Konditionen —das
war ja alles noch lange vor dem
Onlinebanking. Bis 1990 hatte die
DE auch noch keine verniinftige
Mitgliederverwaltung. Weil ich da
schon aus anderen Bereichen Er-
fahrung und gute Vorgaben hatte,
habe ich diese auch tbernommen
und ebenfalls von Giellen aus ver-
waltet.

Die Power der ersten Jahre

Die DE hatte wenig Geld. Darum
fanden die Vorstandssitzungen
immer rundherum bei den einzel-
nen Vorstandsmitgliedern statt.
Ich denke immer noch gern an die
Vorstandssitzungen hier in unse-
rem Hauschen in GieBen zurtick,
wenn die ganz Truppe von Uberall

einfille

her anrlickte, wir den ganzen Tag
mit guten Diskussionen verbrach-
ten, Ideen entwickelten, Struktu-
ren festlegten und wie wir dann
uberall verteilt in unserem Haus
alle gepennt haben.

Es war schon, es war erfolgreich,
die DE wuchs. Wir sind dann mit
der DE nach Berlin gegangen. Wir
brauchten eine Geschaftsfiihrung
und in Berlin wurden, anders als
sonst wo im Land, ABM-Mafnah-
men zu 100% von der Stadt uber-
nommen. So war es naheliegend,

Vorstand der Deutschen Epilepsievereinigung
1993, u.a. Eberhard Niesel (dritter von re.) und
Klaus Gocke (re.aufRen)

dass die DE nach Berlin ging.
Wenn ich so daran denke: Als ich
1990 die Kasse tibernommen habe,
da hatte die DE einen Umsatz von
2.500 —3.000 DM im Jahr und

als ich sie 2006 abgegeben habe,
hatten wir einen Umsatz von rund
200.000 EURO. Entsprechend ist
naturlich die zu verbuchende Bele-
ge-Zahl gestiegen. Zwischen 1.800
und 2.000 Belege mussten pro
Jahr verbucht werden. Das war viel
Arbeit — so zwischen 8-10 Stunden
wochentlich war der zeitliche Auf-
wand. Meine Frau hat mich weit-
gehend unterstutzt und entlastet,
damit ich die ehrenamtliche Tatig-
keit leisten konnte. Daflir danke
ich ihr noch heute.

Ein Bundesverein braucht klare
Strukturen

Mir hat die Arbeit im Vorstand
sehr viel Spaf gemacht. Man
konnte Strukturen legen. Un-
terstiitzt fuhlte ich mich immer
vor allem durch Klaus Gocke, der
uberhaupt Uber viele Jahre so was
wie der ruhende Pol in der DE war.
Er hat vor Ort und bundesweit
fast alles geregelt. Alleine seine
Kontakte zu allen Ebenen der Liga
(heute: Deutsche Gesellschaft fiir
Epileptologie), Politik, Arzteschaft
und Pharmazie sind nicht hoch
genug zu wirdigen.

Die Arbeit in der DE-Geschaftsstel-
le in Berlin lief mal so und mal so.
Ich finde, in eine Geschaftsstelle
gehort jemand, der Ahnung von
kaufmannischer Verwaltung hat ...
Ein Kaufmann weif3, was Soll und
Haben ist und was man haben
solll Ein Bundesverein wie die DE
muss klare kaufmannische Struk-
turen haben und ein Geschafts-
fuhrer der DE muss die Grundla-
gen der Finanzverwaltung kennen
und kalkulieren konnen — sonst
geht er unter.

Die DE ist von unten gewachsen,
aus den Selbsthilfegruppen heraus
—das unterscheidet sie von ande-
ren Bundesverbanden wie zum
Beispiel den Bundesvereinigungen
Krebs oder Diabetes, die Griin-
dungen ,von oben“ waren. So eine
Basisbewegung zu sein, das hat
Vorteile, das hat aber auch Nach-
teile. Alle meinen, sie missten
mitreden und mitbestimmen, wo
es langgeht —und wenn es in der
DE mal nicht so lauft wie sie das
wollen,dann sind sie verargert und
gehen.Von daher war es manch-
mal nicht gerade leicht. Mir hat

es immer sehr leid getan, wenn
sich einzelne Gruppen trennten



Eberhard Niesel (zweiter von re.) auf der Jahrestagung in Freudenberg 1998

und dann einen anderen Weg
genommen haben —zum Beispiel
die Bayern ... Da hatte ich es gern
gesehen, wenn wir es geschafft
hatten, unsere Meinungsverschie-
denheiten zu beseitigen. Ja, es
war nicht immer ganz leicht, die
Arbeit der DE, der eigenen Selbst-
hilfegruppe — oder tiberhaupt den
verschiedenen selbststandigen
Selbsthilfegruppen — nahezubrin-
gen, da diese oft eigene und ande-
re Vorstellungen hatten.

Vorstandsarbeit

Bei den vielen Vorstandssitzungen
diskutierten wir viele Grundsatz-
fragen, zum Beispiel: Wie stellt sich
die DE in der Offentlichkeit dar?
Welches Selbstverstandnis haben
wir? Wie werben wir um Mitglie-
der, wie soll die Mitgliedschaft
aussehen, welche Mitgliedsbeitra-
ge sind fuir wen bezahlbar? Wie ar-
beiten wir mit dem medizinischen
Fachverband - der heutigen Deut-
schen Gesellschaft fiir Epileptologie
—zusammen? Wie positionieren
wir uns bei der Einrichtung von
Epilepsieambulanzen und Bera-
tungsstellen? Wie vertreten wir
die Interessen anfallskranker Men-
schen gegeniiber den Landesregie-
rungen und der Bundesregierung?
Wie forcieren wir die Griindung
von Landesverbanden?

Die DE gab Faltblatter und Schrif-
ten heraus, die dann den Selbst-
hilfegruppen und Ratsuchenden
kostenlos zur Verfligung gestellt
wurden, damit hier auch einheit-
lich informiert wurde und nicht
jede einzelne Gruppe das Rad neu
erfinden musste. Sie unterstutzte
den Aufbau von Selbsthilfegrup-
pen, sie organisierte Fortbildungs-
veranstaltungen und Tagungen.
Dabei mussten wir unsere gerin-
gen finanziellen Mittel stets im
Auge haben und mussten auch
bedenken, dass viele unserer Mit-
glieder geringe finanzielle Mittel
haben. In fast jeder Sitzung wurde
auch Uber den Auftritt und die Fi-
nanzierung der einfdlle gestritten.
Wie gehen wir mit Werbeanzeigen
um? Bleiben wir trotzdem unab-
hangig? Meine Auffassung hierzu
war immer: Ich habe nichts gegen
Werbeanzeigen von Kliniken und
pharmazeutischer Industrie. Die
Anzeigen dirfen uns aber keinen
Maulkorb verpassen.

Ich mochte meine 16 Jahre im Vor-
stand der DE nicht missen

2006 bin ich zuruickgetreten. Die
Mehrheit im Vorstand hatte sich
flir einen Weg entschieden, den ich
nicht mitgehen wollte. Ein grolRer
Teil der Offentlichkeitsarbeit der
DE wurde damals an eine kom-
merzielle Medienfirma abgegeben

schwerpunkt

- die entwarfen ein neues Logo
und Rundschreiben, tbernahmen
die Gestaltung der einfdlle. Die
Entscheidung war bestimmt gut
gemeint; sollte der DE dienen, in
der Offentlichkeit mehr aufzufal-
len, sollte auch den ehrenamtli-
chen Vorstand entlasten, der sehr
viel arbeitete. Aber gerade mir als
Kassenwart stellte sich die Frage:
Wo kommt das Geld her? Diese
ganze Aktion kostete Geld, das wir
nicht hatten. Der Abschied damals,
der hat mir wehgetan ...

Aber davon abgesehen: Es war eine
gute und schone Zeit im Vorstand
der DE —ich mochte die 16 Jahre
nicht missen. Mir hat die Arbeit
Spald gemacht. Die DE hatte im-
mer gute Leute im Vorstand. Zu-
rickblickend mochte ich sagen: Bei
all den verschiedenen Ansichten
und Positionen der einzelnen Vor-
standsmitglieder ging es allen nur
um die DE. Ich bin fast immer nach
einer Vorstandssitzung mit dem
Bewusstsein nach Hause gefahren
L, Wir haben wieder was bewirkt
und es geht aufwarts®.

Herzlichen Gliickwunsch, DE!

Jetzt hat die DE Geburtstag. Ich
wiinsche ihr eine positive Weiter-
entwicklung; ich wiinsche ihr eine
gute Aufstellung in der Offentlich-
keit und Mitgliederzuwachs; ich
wiinsche ihr, dass sie den richtigen
Schlissel findet, um Leute mit
Epilepsie zu erreichen. Es ist ja

bis heute so, dass der Krankheit
immer noch ein Stigma anhaftet,
dass immer noch viele Menschen
nicht bereit sind, sich zu ihrer
Krankheit zu bekennen und auch
deshalb nicht von der DE erreicht
werden konnen.

Das Interview wurde fiir einfélle
aufgezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.
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Im Vorstand der DE seit 2010

Eva Schéfer: Es macht groBen Spal im Vorstand!

Mein Name ist Eva Schafer, 34
Jahre, studierte Sozialpadagogin,
verheiratet und Mutter einer elf
Monate alten Tochter. Seit einiger
Zeit engagiere ich mich im Vor-
stand der DE.

Wie ich dazu gekommen bin, mich
zur Wahl fiir ein Vorstandsamt in
der DE zur Verfligung zu stellen?
Also, das hat sich mehr oder weni-
ger zufallig ergeben. Ich war ofter
auf Tagungen, Veranstaltungen
und Schulungen zum Thema Epi-
lepsie, da habe ich einige Leute aus
der Selbsthilfe kennengelernt, zum
Beispiel Klaus Gocke ... Tja, und der
hat mich dann irgendwann mal
gefragt, als er auf einer Tagung bei
mir in der Nahe war, ob ich nicht
Lust hatte, zu einem gemeinsa-
men Abendessen; das hatte ich
—und dort war auch Norbert van
Kampen. Es war ein netter Abend,
wir haben schon gegessen und
wir haben lber die DE gesprochen
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und dann wurde ich gefragt, ob ich
mir nicht vorstellen konnte, in den
Vorstand zu kommen. So bin ich
dann dazu gekommen.

Einfélle: Nach dem Motto, Mit
Speck fingt man Mduse!*

Ja, so ungefahr! Ich engagiere
mich aber vor allem deshalb, weil
ich selbst eine Epilepsie habe und
selbst erfahren habe, was das be-
deutet. Schon als Kleinkind hatte
ich Anfalle, die wohl mehr waren
als Fieberkrampfe, denn ich erin-
nere mich, dass ich damals Me-
dikamente eingenommen habe.
Nach vielen, vielen Jahren ohne
Anfalle und ohne Medikamente
habe ich dann ab 1996 wieder
Anfalle bekommen. Es war ein Auf
und Ab mit meinen Anfallen. Nach
zwei Umziigen und drei Arzten

riet mir mein heutiger Neurologe
2008 zu einer Reha in Bethel. Das

war zu einer Zeit, als meine Anfalle
wieder schlimmer wurden —und
vor allem auch wieder tagsuber
auftraten. In Bethel wurden viele
Untersuchungen gemacht, die
ergaben, dass meine Anfalle durch
eine Vernarbung im linken Hip-
pocampus ausgelost werden. Ich
habe noch weitere Meinungen
eingeholt, war dazu in Bonn und
habe mich dann letztendlich auch
in Bonn operieren lassen. Seit etwa
31/2 Jahren bin ich nun anfallsfrei.

Bei der Mitgliederversammlung
2010, die ja immer zeitgleich

mit der Jahrestagung der DE
stattfindet, habe ich mich dann
vorgestellt und bin zur Schriftfih-
rerin gewahlt worden. Zwei Jahre
spater, bei der letzten Mitglieder-

Der Vorstand dankt Anne Séhnel (mitte) fir ihre unermiidliche Arbeit in der Geschaftsstelle (li. Stefan Conrad,
re. Eva Schafer)



versammlung 2012, habe ich mich
dann wieder zur Wahl gestellt.
Jetzt bin ich fur die Kasse zustan-

dig.

Einfélle: Wir sind alle sehr froh
dartiber, dass der Generationen-
wechsel in der DE angefangen
hat und dass junge Leute es wich-
tig und sinnvoll finden, neuen
Schwung und neue Ideen in den
Verein zu bringen. Was meinst du,
was ist wichtig, was sollte die DE
leisten?

Sie sollte flir Menschen mit einer
Epilepsie und ihre Familien da sein,
sie sollte helfen und unterstitzen,
sie sollte gut informiert sein tUber
neue Trends in der Epilepsiebe-
handlung und diese Infos weiter
verbreiten, sie sollte Menschen
mit einer Epilepsie tber Selbsthil-
fegruppen zusammenbringen und
diese Selbsthilfegruppen koordi-
nieren. Sie sollte mit der interes-
sierten Fachwelt zusammenarbei-
ten und dort fiir die Interessen von
Menschen mit Epilepsie eintreten.

Einfalle: Nun ist die DE 25 Jahre alt
geworden. Was wiinscht du der DE
zum Geburtstag?

Was ich UNS wiinsche? Ich wiin-
sche uns, dass es noch viele Jahre
so gut im DE-Vorstand lauft wie
zurzeit. Wir haben einen tollen
Vorstand. Es macht grol3en SpaR,
zusammenzukommen und zu-
sammen zu arbeiten. Ich wiinsche
uns, dass noch mehr junge aktive
Leute zu uns kommen und uns
unterstiitzen, damit wir noch viel
mehr von unseren ldeen umsetzen
konnen und damit unsere Arbeit
noch besser wird.

Das Interview wurde fiir einfalle
aufgezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.
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Hanna Mathes

Im Vorstand der DE seit 2012

Hanna Mathes: Ein WIR-Gefiihl zu entwickeln,
darin steckt ganz viel Kraft ...

Seit knapp einem Jahr bin ich im
Vorstand der DE, im Sommer letz-
ten Jahres wurde ich gliicklicher-
weise gewahlt. Ich bin aber schon
langer, ungefahr seit 2006, in der
Selbsthilfe engagiert.

Damals habe ich angefangen,
mich mehr mit meiner Krankheit
auseinanderzusetzen. Ich war Epi-
lepsie-Botschafterin im Epilepsie-
Botschafterprogramm und habe
in diesem Rahmen gemeinsam
mit anderen Menschen aus ganz
Europa Vortrage vor interessierten
Fachleuten und Menschen mit Epi-
lepsie gehalten. Wir wollten das
Thema Epilepsie in das Bewusst-
sein der Menschen bringen und
durch unseren Beitrag die emotio-
nale Seite der Krankheit zeigen.

Und irgendwie hat sich das gut
angeflhlt, darliber zu reden. Die
anderen Botschafter — sie kamen
aus vielen europaischen Landern
—waren alle sehr nett. Zusammen

zu sein, Uber die Krankheit zu
reden, sich offentlich dazu zu be-
kennen, sich der Herausforderung
zu stellen, gemeinsam Vorurteile
zu bekampfen —daraus ist so ein
WIR-Geflihl entstanden. Dieses
WIR-Geflihl, ich glaube, das kann
man nicht hoch genug schatzen -
es gibt einem Selbstbewusstsein.

Durch mein Engagement als
Epilepsie-Botschafterin lernte

ich die DE kennen. Beim ersten
europaischen Tag der Epilepsie in
StraBburg am 14.02. 2010 habe ich
einen Vortrag vor Parlamentariern
und Selbsthelfern gehalten. Und
da hat mich Anne Séhnel von der
DE angesprochen —so kam ich zur
DE.

Und jetzt bin ich im Vorstand der
DE. Ich fhle mich hier sehr wohl.
Weil ich voll berufstatig bin, ist
meine freie Zeit begrenzt; deswe-
gen versuche ich mich auf Themen
zu fokussieren, die mir besonders
am Herzen liegen. Dazu gehort, die
Selbsthilfe einem breiteren Kreis
von Menschen mit Epilepsie, An-
gehorigen, Fachleuten zu 6ffnen.
Epilepsie ist eine Krankheit, die
alle Altersgruppen gleichermafBen
betrifft, sie alle sollen angespro-
chen werden. Um junge Menschen
anzusprechen, muss die DE sich
auf die Kommunikationswege
junger Menschen einstellen und
ihren Bedurfnissen folgen. Im DE
Vorstand ist die junge Generation
aktuell stark vertreten.

Es missen neue Wege gedffnet
werden, um junge Leute anzu-
sprechen und mitzunehmen. Zum
Beispiel hat die DE den Film von

einfille | 13
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Youth on the move — Es gibt nur
ein Ich und im Ich verweilt meine
Seele ... (vgl. dazu den Beitrag in
der Rubrik Magazin) — maRgeblich
unterstitzt, so dass er finanziert
werden konnte. Das ist ein toller
Film mit jungen Menschen aus
Deutschland und der Turkei, die in
einem sehr gelungenen Format
erzahlen, wie sie mit ihrer Krank-
heit leben. Die DE kann Initiatorin
sein, sie kann Unterstitzerin und
Begleiterin von Projekten sein,

es muss nicht jeder sein eigenes
Stppchen kochen. Wir haben alle
ein gemeinsames Anliegen.

Es steht an, die Formate der DE zu
erweitern. Aktuell haben wir uns
die Webseite der DE vorgenom-
men, die jetzt in einem modernen
und gut zuganglichen Format
online unter der Adresse www.
epilepsie-vereinigung.de zur
Verfligung steht.

Klaus Gocke

Erster Vorsitzender der DE von 1991 bis 2006

Wie ich zur Selbsthilfe gekommen
bin? Im Oktober 1980 hatte ich
eine Gehirnoperation. Ein Himan-
giom musste sofort entfernt wer-
den, es war lebensgefahrlich grol}
geworden. Nach der OP, Anfang
1981, bekam ich Anfalle.Ich war als
Student nach Berlin gekommen,
lebte hier schon einige Jahre und
wusste: hier gibt es Selbsthilfe-
gruppen fur alles und jeden. Weil
meine Diagnose Epilepsie lautete,
habe ich nach einer Epilepsie-
Selbsthilfegruppe gesucht ... im Te-
lefonbuch, im Branchenverzeichnis
... ohne Erfolg —das Wort tauchte
nirgendwo auf. Zufallig habe ich
dann bei einer Selbsthilfe-Veran-
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In enger Zusammenarbeit und mit
Unterstiitzung der DE bin ich per-
sonlich gerade dabei, gemeinsam
mit meiner Schwester und einem
Programmierer eine Plattform zu
entwickeln. Wir befinden uns noch
ganz am Anfang mit der Entwick-
lung dieser Plattform und es gibt
noch viele ungeklarte Fragen — vor
allem technischer Art. Mein Ziel
ist es, Uber diese Plattform ein
Social Network fir Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehorigen

zu ermoglichen: Menschen mit
gleichen Interessen, Sorgen und
Erfahrungen — die vielleicht sogar
nah nebeneinander wohnen - sol-
len sich finden und austauschen
koénnen. Epilepsie-Selbsthilfe

soll auch auf eine virtuelle Basis
gestellt werden. Dies soll alles in
einem datengeschutzten Umfeld
stattfinden.

staltung jemanden getroffen der
sagte, er hatte Epilepsie und kame
aus der Selbsthilfe von Anfallkran-
ken —aus der ZillestraBBe. So kam
ich dazu. Nicht nur deshalb, weil
Selbsthilfe damals total angesagt
war und politisch hochinteressant,
sondern weil ich Angst hatte. Ich
hatte ganz viel Angst. Auf der Stra-
Be umzukippen und in Scham und
Peinlichkeit den Blicken der Ande-
ren ausgesetzt zu sein. Oder allein
zu Hause einen Anfall zu haben ...
wie gefahrlich ist denn das?

Ich brauchte Hilfe. Und die bekam
ich. Uber Henri Stahl habe ich
damals in die Dienstagsgrup-

Virtuelle Selbsthilfe hat Vorteile:
der Zugang ist einfach und un-
kompliziert, jederzeit und von
uberall her moglich —fiir alle, die
einfach nur mal reinschnuppern
wollen, aber auch mit der Moglich-
keit, andere Menschen mit einer
Epilepsie real kennenzulernen. So
konnten neue Selbsthilfegruppen
entstehen.

Menschen mit einer Epilepsie zu-
sammenbringen; fuhlen, dass man
nicht allein ist; ein WIR-Gefuihl
entwickeln: Darin steckt ganz viel
Kraft. Wenn wir merken, dass wir
eine community sind, eine Ge-
meinschaft, dann haben wir viel-
leicht auch das Selbstbewusstsein,
starker zu dem zu stehen, was wir
alle gemeinsam haben —namlich
Epilepsie.

Das Interview wurde fiir einfalle
aufgezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.

pe gefunden. Frau Schiler und
Rupprecht Thorbecke haben die
Selbsthilfe als ,Professionelle” be-
gleitet. Viele wichtige Menschen
habe ich damals kennengelernt

- Manfred Schmidt und Barbara
Koéhler-Schmidt und Burkhard und
Micha und Karlheinz und Sylvia
und Lothar und viele andere ...

Bevor die DE gegriindet wurde,
gab es einigen Vorlauf. Hitzige
Diskussionen. Vor allem die Spon-
tis der Berliner Selbsthilfeszene
wollten ihre Autonomie bewahren
und waren gegen alles, was nach
,Vereinsmeierei“ klang. Wir hatten
Stress untereinander. Es gab keine



Einigkeit dartiber, ob eine Bun-
desvereinigung Uberhaupt Sinn
macht und ob die Berliner Selbst-
hilfe sich iberhaupt beteiligen
sollte. Ich war eher zogerlich, habe
mir dann aber gesagt, wenn eine
DE gegriindet wird, sollte Berlin
unbedingt mit dabei sein.

Bei der Jahrestagung 1988 in Freu-
denberg wurde die DE gegriindet.
Zur ersten Vorsitzenden wahlten
die Anwesenden Jutta Leonhard
aus Koln; in Koln wurde die DE
dann auch ins Vereinsregister ein-
getragen.Verschiedene weitere
Vorstandsmitglieder mit unter-
schiedlichen Aufgaben wurden
gewahlt. Aaron Epstein, ein Selbst-
helfer aus Frankfurt, sollte den Be-
reich ,Offentlichkeitsarbeit” tiber-
nehmen. Er wurde dann so krank,
dass er die Aufgabe nicht erfiillen
konnte —und weil ich an zweiter
Stelle stand, riickte ich nach.

Bei der Jahrestagung 1991 in Berlin
hat mich dann die Mitgliederver-
sammlung zum ersten Vorsitzen-
den gewahlt. Spater im Jahr 1991
ist die DE nach Berlin gezogen.
Die Griinde fuir den Umzug waren
ganz pragmatisch. Berlin war das

Klaus Gocke (li.), Jahrestagung in Freudenberg 1998
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Klaus Gocke (dritter von li.), Mitgliederversammlung in den frithen 1990er Jahren

einzige Land, das damals ABM-
Stellen voll —also zu 100% — finan-
zierte. Uberall anderswo hatte der
Arbeitgeber, also die DE,10-20% zu
den Lohnkosten dazu geben mus-
sen. Soviel Geld hatten wir nicht.
Und die DE brauchte dringend
eine Geschaftsfuhrung. Ehrenamt-
lich nebenher war die Arbeit nicht
zu bewaltigen. Eigentlich ging das
mit dem Umzug von Kéln nach
Berlin recht problemlos ... Das
heil3t —in Berlin in meiner eigenen
Selbsthilfe bekam ich Stress. Da
waren einige ziemlich sauer auf

mich; meinten, ich hatte eigen-
machtig gehandelt. Wir raumten
ein kleines Hinterzimmerchen fir
die DE frei und da arbeitete dann
Angelika Ghaeni-Scheunemann
als erste Geschaftsfihrerin.

Wie viele Stunden ich pro Woche
fir die DE gearbeitet habe? Oh, oh,
oh ... Vorsitzender — das war ein
Full-Time-Job fiir mich. Ich habe
das nur schaffen kdnnen, weil ich
eine vom Berliner Senat —aus dem
damaligen Selbsthilfetopf - be-
zahlte volle Stelle in der Berliner
Selbsthilfe hatte. Die Arbeit ging
ja so ziemlich ineinander tber —
die Arbeit auf Bundesebene war
schon auch Arbeit fiir Berlin.

In der DE habe ich mich engagiert,
weil ich inzwischen zu der festen
Uberzeugung gelangt war, dass
ein Bundesverein am besten wirk-
same, koordinierte, bundesweite
Aufklarungsarbeit und politische
Arbeit leisten kann. Die Aufgabe
stand an, alle Krafte, die im ganzen
Land verteilt waren, zu bilindeln
und in einer deutschen Epilepsie-
vereinigung zusammenzufihren.
Zum Teil ist das gelungen — leider
nur zum Teil.

einfille
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Welche Highlights es wahrend
meiner Vorstandsarbeit gab?
Besonders gelungen finde ich
MOSES, ein professionelles Schu-
lungsprogramm, das auch mit Un-
terstitzung der DE entstanden ist
und heute bestmdgliche Aufkla-
rung fur Betroffene und ihre Fami-
lien bietet. Auch der Tag der Epi-
lepsie — nach einer Idee von Helga
Renneberg —ist so ein Leuchtturm:
Viele Unterstutzer — zum Beispiel
Prof.Rating aus Heidelberg — ha-
ben ihn zu dem gemacht, was er
heute ist.

Wir haben viel Anerkennung
bekommen und sind zu gesuch-
ten Gesprachspartnern tberall
geworden: Ich erinnere mich, bei
einer Liga-Tagung (Anmerkung der
Redaktion: Jahrestagung der heu-
tigen Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie) als Erster Vorsitzen-
der der DE den Eréffnungsvortrag
gehalten zu haben - liber die zehn
haufigsten Fehler in der Epilep-
siebehandlung ... muss man sich
mal vorstellen. Das war damals
moglich.

Was auch toll war: In den 1990er
und 2000er Jahren war die DE
finanziell solide und stabil aufge-

Klaus Gocke (zweiter von li.) auf der Mitgliederversammlung der Deutschen Epilepsievereinigung 2013

in Walsrode

stellt. Es gab zuverlassige Spon-
soren und alle moglichen Forder-
topfe: Die Krankenkassen und die
Ministerien, die Pharmaindustrie
... Arbeitsbeschaffungsmalinah-
men des Arbeitsamtes forderten
Stellen. Wir konnten Mitarbeiter
bezahlen, mit unterschiedlichen
Stundenkapazitaten. Und: Bei uns
konnten Menschen arbeiten, die
wegen der Schwere ihrer Epilepsie
keine Chance auf dem ersten Ar-
beitsmarkt hatten.

Klaus Gocke (mitte) auf der Arbeitstagung der Deutschen Epilepsievereinigung 2013 in Walsrode
(li. Martina Miinzer, re. Heike Hantel)
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Meine schmerzlichste Niederla-
ge? Och nee ... mussen wir das
bringen? Das finde ich nicht so
gut ... Das gehort hier nicht so hin
... Zeiten andern sich, Ansichten
andern sich, es gibt Sachzwange ...
Vielleicht war ich nicht ,modern®
genug? Mir hat es wehgetan, das
,Outsourcing” der einfdlle damals,
die fur viel Geld von einer auswar-
tigen Redaktion gemacht wurden
... knappsen wir ja bis heute dran
rum ...

Und nun hat die DE Geburtstag.
Mit 25 Jahren ein junger Hupfer.
Ich wiinsche ihr von Herzen al-

les, alles Gute! Vor allen Dingen
Gesundheit — also, finanzielle Ge-
sundheit, solide, politisch korrekte,
aufrechte Geldgeber, die sie nicht
knebeln und die ihre Unabhangig-
keit sichern;ich wiinsche ihr Gliick
und weiterhin Erfolg bei ihrer Ar-
beit — heute so wichtig wie damals
und in Zukunft.

Das Interview wurde fiir einfélle
aufgezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.
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25 Jahré € —25Jahre Sch4uthsee

Integrative Winterfreizeit felert Jubllaum 7

Gunter Wichert aus Darmstadt
hatte die Idee und den noti-

gen Elan. Er begann mit einem
Schnupperwochenende und 1988
startete dann die erste , Skifrei-
zeit”“ — wohl mit vollem Erfolg,
denn diese Freizeiten gibt es im-
mer noch. Seit mehr als 20 Jahren
bin ich nun auch dabei und durfte
Gunter Wichert mit all seinen
Idealen noch kennenlernen. Hilde
Thoma setzte dann sein Werk fort
und ich ibernahm 1993 den Hut
und werde ihn nicht wieder los.

In 25 Jahren gab es auch Entwick-
lung, Wandel und Veranderung.
Aus einem Wochenende wurden
sieben Tage und dann zwei Wo-
chen. Aus Skiwochenende wurde
Wanderwoche und dann eine inte-
grative Winterfreizeit. Sind wir vor
25 Jahren noch mit unseren Kin-
dern auf Ski oder mit dem Schlit-
ten unterwegs gewesen, so sind es
heute die Enkelkinder, welche wir
ohne Ski auf dem Schlitten hinter
uns her ziehen. Haben wir uns an-
fangs noch mit jugendlichem Elan

risikofreudig ausgetobt und die
Nachte durchgemacht, so sind wir
jetzt etwas gesetzter geworden.

Auch hat mir vor Jahren meine
Anfallsfrequenz nicht erlaubt, fur

zwei Wochen in den Urlaub zu fah-

ren, ohne in der Klinik zu landen;
doch nach Schluchsee konnte ich
fahren, denn da waren Menschen,
die Ahnung hatten; da ging man
mit mir und meinen Anfallen um
—ganz normal. Ich flihlte mich frei
und uneingeschrankt, da spirte
ich Leben pur und ich war in der
Gemeinschaft mittendrin.

Inzwischen fahrt man nicht mehr
nach Schluchsee, um nur Aktiv-
urlaub machen zu konnen und
seine sportlichen Fahigkeiten
auszutesten. Es fahren 25 Leute —
mit oder ohne Anfalle — fur zwei
Wochen in den Schwarzwald. Man
lernt etwas zum Umgang mit sei-
ner Epilepsie und kann auch am
praktischen Beispiel andere An-
fallsformen kennenlernen. In den
Jahren haben wir zweimal eine

einwdchige MOSES-Schulung ab-
solviert und es wird in drei Jahren
eine Wiederholung geben.

Schluchsee-Freizeit ist sich aufein-
ander freuen; Spaf8 haben; mitein-
ander reden; aufeinander achten;
gemeinsam etwas unternehmen;
Grenzen austesten; Frithsport,
Wandern, Schwarzwalder-Kirsch-
Torte essen; jedem Wetter trotzen
und vielleicht auch Skilaufen und
den Abend miteinander verbrin-
gen.

25 Jahre Schluchsee-Freizeit ist
auch dreiundzwanzigmal Schnee-
garantie, neunmal Knochenbri-
che, mindestens neunundneunzig
Anfalle, hunderte Lachkrampfe
und tausendmal Spaf3.

Nach den zwei Wochen haben
wir aufgetankt fur den Alltag und
hoffen, uns im nachsten Winter

wieder in Schluchsee ...

Gundula

einfille

17



25 Jahre Schluchsee

Eindriicke der Teilnehmenden

Die Winterfreizeit war mal wieder
sehr schon. Wir waren das zweite
bzw. vierte Mal am Schluchsee.
Wenn es die Gesundheit erlaubt,
mochten wir im nachsten Jahr wie-
der dabei sein. Die gemeinsamen
Unternehmungen, Wanderungen
und Aktivitaten — mit viel Spa8 — ge-
fallen uns, besonders die tolle Orga-
nisation. Danke!

Glinter und Gudrun W.

Bin seit 1996 dabei und habe vielleicht
dreimal aus gesundheitlichen Griin-
den gefehlt. Es war immer eine nette
Freizeit mit vielen neuen Erfahrungen.
Hilfsbereitschaft war immer dabei. Die
MOSES-Schulung war sehr interessant
aber auch anstrengend ... Bis nachstes
Jahr!

Wolfgang W.

Wir waren das erste Mal dabei. Die
MOSES-Schulung war sehr interessant
(besseres Verstehen und Verstandnis
flr die Erkrankung). Auch die gemein-
samen Aktivitaten in der zweiten
Woche waren fiir uns zu meistern und
haben Spaf} gemacht. Wenn keine
gesundheitlichen oder beruflichen
Probleme dazwischen kommen, sind
wir 2014 wieder dabei. Vielen Dank
flr die sehr gute Organisation durch
Gundula!

Bernd und Christiane K.

Mir hat es hier gefallen und ich kom-
me im Winter gerne. Es liegt hier mehr
Schnee als in Sachsen-Anhalt. Die
Kinder konnen gut Rodeln. Es ist mal
eine Abwechslung, verreisen zu kon-
nen. Man schaltet von der Arbeit mal
ab und ist zwei Wochen weg.

Sabine K.

MOSES hat viel aufgefrischt, schones
Lernen mit viel SpaB und kleinen
Naschereien; Klaus als kompetenter
Leiter, der keine Frage unbeantwortet
liel3; vieles bekannt und immer wieder
neu; Kraft tanken fir die Zeit bis zum

nachsten Urlaub.

Uta G.

Diese Freizeit gibt es schon 25 Jahre

und 13 davon fahren mein Bruder Dirk
und ich dort hin. Wir haben
immer viel Spals miteinander.
Der Gruppenzusammenhalt ist
super. Wir fiihlen uns dort sehr
wohl. In diesem Jahr hatten
wireine ganze Woche MOSES-
Schulung. Sie war sehr inter-
essant und lehrreich. Die Dis-
kussionen waren sehr lebhaft.
In der Freizeit gibt es jeden Morgen
Frihsport, wenn man nicht zu faul ist.
Abends gibt es den Tagesausklang, wo
jeder seine Aufgabe hatte, den Abend
ausklingen zu lassen. Die Freizeit ist
einfach super, vielen Dank dafiir, dass

es sie gibt!

Birgit und Dirk S.



Warum immer wieder Schluch-
see? Weil ich die Idee einer in-
tegrativen Freizeit prima finde
und ich auch ohne Epilepsie mit-
fahren darf; weil immer wieder
Freunde, mir vertraute.Personen
und auch zunichst'Unbekannte
mitfahren; weil ich es.innerhalb
einer Gruppe auch spannend
finde; weil'ich den Winter und den
Schnee liebe; weil ich mit meinem
Sohn und den Freunden viel Spaf3
habe; weil mich das Thema Epilepsie
auchinteressiert. immerwieder hier-

her seit Giber 20 Jahren — weil es schon

und auch vertraut ist.

Dany P,

25mal Schluchsee und.2mal MOSES-
Schulung —ichwar das zweite Mal
dabei. Die/Schulung war vom 29.01.
bis zum 03.02.2013. Insgesamt 12
Personen nahmen an der.Schulung
teil. Ich fand es sehr interessant und
informativ. Der Stoff wurde ohne
Langeweile erzahlt und durch Bilder
aufgelockert bzw. riibergebracht.

Sabine P,

Wir waren das erste Mal hier (nur die

zweite Woche) und es hat uns sehr
gefallen.Wir wurden als Gaste in der
Runde herzlich aufgenommen. Die
Unternehmungen waren sehr inter-
essant und haben viel Spall gemacht.
Aber auch die “Ruhezeiten” waren
entspannend. Fiir uns war es ein scho-
ner Winterurlaub, mit vielen neuen
Eindriicken und Erlebnissen. Wir wiir-
denwuns freuen, wenn wir im nach-
sten Jahr wieder in den Schwarzwald
kommendirften und mit euch eine
schéne gemeinsame Zeit verbringen
konnten.

Axel und Lea-Almuth M.

1994 war ich in Langewiese zur Sport-
woche und seitdem fahre ich zum
Schluchsee. Inzwischen warich schon
15 Mal hier. Es sind Freizeiten, die mir
Spals machen.lch lerne neue Personen
und Orte kennen. Wir haben.immer
viel SpaR mit Spielen, Wandern und
Witzen. Die MOSES-Schulung in die-
sem Jahr hat mir viel geholfen.

Uwe Z.

Bin dieses Jahr zum dritten Mal dabei.
Habe an der MOSES-Schulung teilge-
nommen und mochte unserem lieben
Klaus Gocke ein grol3es Kompliment
machen, mit welcher Leidenschaft
und groBem fachlichem Wissen er mir
—und auch den anderen Teilnehmern
—viel Neues vermittelt hat. Das
Wetter war leider in diesem Jahr
nicht das Gelbe vom Ei, aber
auch der allgemeine Gesund-
heitszustand der meisten hat
meiner Meinung die Stimmung
leicht getriibt.

Dietmar S.

25 Jahre Winterfreizeit, 22mal teil-

genommen, 22mal Freunde, die ich
wieder getroffen habe, 22mal aktive
Freizeit. Ich mochte teilnehmen, solan-
ge ich kann. Schluchsee ist eine gute
Adresse. Es ist sehr schon, dass man
viele Leute schon so lange kennt. Die
MOSES-Schulung war Spitze!

Detlev H.

Die nachste Winterfreizeit in
Schluchsee findet vom 29.Januar
—12. Februar 2014 statt. Anmel-
deschluss ist der o1. November
2013 (Kontakt iiber die Bundes-
geschaftsstelle der Deutschen
Epilepsievereinigung.)
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Generikagebrauch in derEpileptologie

Eine Umfrage zur Patientenwahrnehmung

Unseren Fragebogen, der insge-
samt 25 Fragen zur Erfahrung mit
oder Einstellung zu Generika im
Allgemeinen oder speziell auf die
Epilepsiebehandlung bezogen um-
fasste, veroffentlichten wir im April
2011 an zwei Stellen. Wir legten

ihn einmal der Zeitschrift einfdlle
bei, zum anderen starteten wir die
Umfrage auf der Onlineplattform
des Landesverbandes fiir Epilepsie-
Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V..

Wir erhielten in einem Zeitraum
von ca. einem halben Jahr 126
Antworten von Befragten aus der
Zeitschrift einfille, von denen 99
ausgewertet werden konnten; 169
Betroffene oder deren Angehorige
beteiligten sich an der Onlinebe-
fragung, von denen 125 Datensatze
ausgewertet werden konnten.

Wir danken fir die rege Teilnahme
an unserer Umfrage. Die Daten
wurden inzwischen ausgewertet,
auf Kongressen vorgestellt und in
der Zeitschrift Epilepsy & Behavior
veroffentlicht. Die Ergebnisse gin-
gen in die aktuellen Empfehlungen
der Deutschen Gesellschafft ftir
Epileptologie zum Umgang mit
Generika ein. An dieser Stelle soll
eine kurze Zusammenfassung der
Ergebnisse geliefert werden.

Ergebnisse

Die Ergebnisse beziehen sich auf
die Summe der verwertbaren Ant-

einfille

worten, also auf insgesamt 234
Fragebogen. Die Ergebnisse aus
dem allgemeinen Teil des Fragebo-
gens sind als absolute Zahlen oder
als Prozentangaben wiedergege-
ben; der spezielle Teil des Frage-
bogens wurde anhand einer Skala
von 1 bis 5 abgefragt (1 = stimme
Uberhaupt nicht zu bis 5 = stimme
voll und ganz zu). Diese Ergebnis-
se werden als Mittelwerte ,M“ in
Klammern dargestellt.

217 Teilnehmer kamen aus
Deutschland, die Ubrigen aus der
Schweiz und aus Osterreich. Insge-
samt beteiligten sich etwas mehr
Frauen (130) als Manner (94); die
meisten gaben eine generalisierte
(93) oder fokale (66) Form ihres An-
fallsleidens an. Der Rest setzte sich
zusammen aus gemischten For-
men oder Formen, die nicht genau
definiert werden konnten.

Einen Wechsel zu einem Generi-
kum hatten 109 Befragte schon
erlebt.Von diesen gaben 32% an,
Schwierigkeiten bei dem Wechsel
gehabt zu haben. Diese doch be-
trachtliche Anzahl deckt sich mit
den Ergebnissen von Studien aus
dem englischsprachigen Raum.
Zudem gaben 23% an, einen erneu-
ten Anfall nach dem Wechsel auf
ein Generikum erlitten zu haben.

Interessant ist hier die positive
wechselseitige Beziehung zwi-
schen negativen Erfahrungen bei

dem Wechsel auf ein Generikum
(M=2,8) und der Angabe, das seit
dem Wechsel nicht mehr auf eine
genaue Einnahme der Medika-
mente geachtet wurde (M=1,5).
Das heil3t, dass Patienten, die
angaben, Probleme bei dem Wech-
sel auf ein Generikum gehabt zu
haben, ebenfalls angaben, dass sie
die Medikamente seit dem Wech-
sel nicht mehr zuverlassig einge-
nommen haben. Hier stellt sich
naturlich die Frage, ob die Proble-
me bei der Umstellung durch die
unregelmaRige Einnahme bedingt
waren oder ob die unregelmalige
Einnahme eine Folge der Probleme
bei der Umstellung war.

Insgesamt gab aber die grofRe
Mehrheit der Patienten an, weiter-
hin genau auf die Medikamenten-
einnahme zu achten. Die Halfte
der Generika-Erfahrenen fuhlte
sich nicht ausreichend Uber die
moglichen Folgen des Wechsels
auf ein Generikum informiert.

77% aller Befragten sahen die Ko-
stenersparnis als einen unwichti-
geren Faktor bei der Auswahl ihrer
antiepileptischen Therapie an; all-
gemein wurde die Effektivitat der
medikamentdsen Therapie als das
wichtigere Entscheidungskriteri-
um eingeschatzt (M=4,8).

Die meisten der Befragten fiihl-
ten sich unwohl dabei, nicht das
vom Arzt verschriebene Praparat



vom Apotheker ausgehandigt zu
bekommen (M=4,0) und wiirden
bevorzugen, wenn dieser nur mit
Einverstandnis des Arztes (M=4,3)
oder gar des eigenen Einverstand-
nisses (M=4,4) einen Wechsel zu
einem Generikum vornehmen
dirfte.

Aulerdem waren die Teilnehmer
insgesamt eher besorgt tber

den Gebrauch von Generika in
der Epilepsiebehandlung als bei
anderen akuten Erkrankungen
(z.B. Infektionen). Dies spiegelte
sich darin, dass die Befragten ein
Generikum in der Therapie akuter
Erkrankungen eher bevorzugen
wirden, wenn dadurch Kosten
gespart werden kénnten (M=3,0)
als bei der Therapie ihrer Epilepsie
(M=2,3) —wobei Betroffene, die
bereits auf ein Generikum umge-
stellt worden waren, dem Wechsel

ANZEIGE

auf ein Generikum in der antiepi-
leptischen Therapie etwas weniger
skeptisch gegeniiber standen.

Zur Umstellung zugunsten einer
Kostenersparnis waren diese hier
eher bereit (M=2,5) als Betroffene
ohne Erfahrung eines Wechsels
auf ein Generikum (M=1,9).

Zwar gaben 32% der Befragten
an, Probleme beim Wechsel auf
ein Generikum gehabt zu haben;
die librigen 68% schienen jedoch
nicht beeintrachtigt gewesen und
dementsprechend eher gelassen
gegenlber Generika zu sein. Po-
sitiv ist zu vermerken, dass die
Mehrzahl der Teilnehmer angab,
mit der derzeitigen Behandlung
eher zufrieden zu sein (M=3,7).

Mit herzlichem Dank an die Teil-
nehmer und die beteiligten Patien-
tenorganisationen.
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K. Hensler”, PD. Dr. hum. biol. C.
Uhlmann?, Th. Porschen?, Prof. Dr.
med. R. Benecke?, Dr. med. Dr. phil. J.
Résche?

) Klinik und Poliklinik fiir Neurolo-
gie, Universitatsmedizin Rostock

2 Sudwirttembergisches Zentrum
flr Psychiatrie, WEISSENAU

3 Landesverband fiir Epilepsie
Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen
eV, Koln

Anmerkung der Redaktion:

Vergleiche zu diesem Thema auch
den Aufruf von Elke Uhlenwinkel
von der Selbsthilfegruppe Bremen-
Nord in der Rubrik Leserbriefe am
Ende dieser Ausgabe.

Bethel €3

Bethel.Epilepsie
verstehen.

Epilepsie-Zentrum Bethel
Krankenhaus Mara

Maraweg 21

33617 Bielefeld

Telefon: 0521 772-77775
E-Mail: epilepsie@mara.de
www.mara.de
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Krankheitserfahrungen

Neue Module auf der Website veroffentlicht

Am 12. April 2013 wurden die bei-
den neuen Module Epilepsie und
chronisch-entziindliche Darmer-
krankungen auf der Internetseite
www.krankheitserfahrungen.de
veroffentlicht.

Zu dem Festakt anlasslich der
Veroffentlichung in der Univer-
stigtsmedizin Géttingen, zu der
zu unserer grof3en Freunde auch
viele unserer Interviewpartner
und Vertreter der Universitat er-

schienen waren, stellten die Leiter
der Arbeitsgruppe DIPEx Germany
Prof. Dr. Wolfgang Himmel (Gottin-
gen) und Prof. Dr. Gabriele Lucius-
Hoene (Freiburg) zunéchst das
Webseiten-Projekt krankheitser-
fahrungen.de mit der dieser Seite
zugrundeliegenden Idee und den
wissenschaftlichen Methoden vor,
mit denen die Erfahrungsberichte
der Betroffenen zur Information
und Unterstltzung anderer aufbe-
reitet werden.

Zwei Fachvertreter — Prof. Dr. Bern-
hard J. Steinhoff (Epilepsiezentrum
Kork) und Prof. Dr. Michael Karaus
(Ev. Krankenhaus Gottingen-
Weende) gaben einen spannenden
Einblick in ihre drztlichen Erfah-
rungen mit den Erkrankungen. Der

Hohepunkt des Festes waren die
Vortrage zweier Interviewpartne-
rinnen der Module Epilepsie und
chronisch-entztindliche Darmer-
krankungen, die den Festgasten
einen Einblick in ihr Leben mit der
Erkrankung eréffneten und von
den Erfahrungen erzahlten, an
dem Projekt teilzunehmen.

Der gelungene Festakt wurde mit
einem Sektempfang abgerundet,
bei dem es Moglichkeiten zum
Austausch gab und sich ganzim
Sinne des Projektes Betroffene
und Experten begegneten.

Prof. Dr. Gabriele Lucius-Hoene

(Vgl. dazu auch den Bericht von
Sebastian in der Rubrik ,Menschen
und Meinungen“ in der vorliegenden
Ausgabe der ,einfalle”)

Patientenrechte — Arztepflichten

Neuauflage der Broschiire ab sofort erhaltlich

Die komplett iberarbeitete Bro-
schiire Patientenrechte — Arzte-
pflichten ist ab sofort bei der Pati-
entinnenstelle Bremen erhaltlich.
Die 68-seitige Broschure erklart
die Rechte der Patienten und Pati-
entinnen ausfihrlich und laienver-
standlich.

Berlcksichtigt sind in der Broschi-
re die Patientenrechte, die sich aus
dem am 26. Februar 2013 in Kraft
getretenem Patientenrechtegesetz
ergeben, in dem im Wesentlichen
die bereits bestehenden Rechte
zusammengefasst und in Geset-
zesform gebracht wurden. Der Be-
handlungsvertrag zwischen Arzt

einfille

und Patient wurde ins Burgerliche
Gesetzbuch aufgenommen, einige
Regelungen im Krankenkassen-
recht wurden erganzt.

Die Inhalte der Broschiire gehen
jedoch weit Uber das Patienten-
rechtegesetz hinaus. Sie enthalt
dariiber hinaus eine umfassende
Zusammenstellung lhrer Rechte
beim Arzt,im Krankenhaus, ge-
genuber der Krankenkasse und bei
Verdacht auf Behandlungsfehler.
Sie erklart ausfuhrlich, welche
Méglichkeiten fur die Durchset-
zung lhrer Rechte bestehen und
geht auf einige Besonderheiten
flr die Rechte psychisch kranker

Menschen ein. Zudem gibt die
Broschure Antwort auf haufig ge-
stellte Fragen, z.B.: Wohin kann ich
mich wenden? Wer ist zustandig?
Welche Kosten kommen auf mich
zu?

Die Broschiire ist zum Preis von
5,-- Euro (incl. Versandkosten)
erhaltlich bei: Patientinnenstelle
Bremen, Braunschweiger Str. 53b,
28205 Bremen, Tel: 0421 - 49 35 21;
Fax: 0421—-6 99 18 62; mail: bre-
men®@patientinnenstelle.de;
www.patientinnenstellen.de.
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Jugendbett fur Hartz-IV-Familie

Paritatischer begriiBt Entscheidung des Bundessozialgerichts

23.05.2013: Als ,Sieg der Alltags-
vernunft® hat der Paritdtische
Wohlfahrtsverband die heutige
Entscheidung des Bundessozial-
gerichts begriit, das einer Hartz
IV-Bezieherin im Streit um die Be-
willigung eines Jugendbettes fiir
ihr Kind Recht gegeben hat. Das
Gericht habe die Verbandskritik an
der Uberzogenen Pauschalierung
in den geltenden Regelsatzen be-
statigt. Der Verband forderte den
Gesetzgeber auf, aus dem Urteil
Konsequenzen zu ziehen und die
generelle Moglichkeit einmaliger
Leistungen flr notwendige gro-
RBere Anschaffungen fir Hartz-IV-
Bezieher wieder einzuflhren.

Das Urteil ist ein Beleg ftir das
Scheitern des Pauschalierungs-

Umfairteilen

wahns in Hartz IV. Der Gesetzgeber
hat versucht, alle Eventualitdten
des Lebens in eine Regelsatzpau-
schale zu zwdngen. Herausgekom-
men sind statistische Absurditaten
wie 1,11 Euro fiir einen Kiihlschrank
oder rund 2 Euro im Monat ftir

ein Kinderfahrrad, die Hartz-1V-
Beziehern zugestanden werden,

so Ulrich Schneider, Hauptge-
schaftsfuihrer des Paritatischen.
Das aktuelle Urteil des Bundesso-
zialgerichts bestatige die verband-
liche Kritik an der umfassenden
Pauschalierung in Hartz IV und sei
ein klarer Beleg daftir, dass der re-
gierungsamtliche Regelsatz zu eng
gefasst sei und nicht alle Bedarfe
abdecke. Das Bundessozialgericht
hat sich mit diesem Urteil quasi
auf die Seite der Alltagsvernunft

Aktionsbiindnis ruft zu Protest auf

Das Aktionsbiindnis Umfairteilen
fordert dazu auf, gemeinsam vor
der Bundestagswahl ein Zeichen
zu setzen und ruft zu zwei groRen
Demonstrationen auf, die am 14.
September 2013 in Berlin und Bo-
chum stattfinden werden.

UM}

Co

Zudem hat das Aktionsbiindnis
folgenden Aufruf veroffentlicht
und ruft alle dazu auf, diesen zu
unterzeichnen:

In den letzten Jahren haben die
Regierenden mit Steuersenkungen
und Bankenrettung massiv von

TEILEN
Reichtum besteuvern

gestellt und Ndhe zur Lebenswirk-
lichkeit der Menschen bewiesen, so
Schneider.

Der Paritatische fordert den Ge-
setzgeber auf, die Regelsatze auf
ein bedarfsgerechtes Niveau zu
erhéhen und die grundsatzliche
Moglichkeit der Gewahrung ein-
maliger Leistungen wieder ein-
zufiihren, wie es sie vor der Ein-
flhrung von Hartz IV gab. Unter
diese einmaligen Leistungen fielen
dann z.B. die Anschaffung gro3er
Haushaltsgerate (weifse Ware),

das Kinderfahrrad oder besondere
Kosten im Zusammenhang mit der
Einschulung.

14.9. Berlin + Bochum

unten nach oben umverteilt. Wir
wollen nicht, dass die Schere zwi-
schen Arm und Reich immer weiter
auseinander geht und offentliche
und soziale Leistungen weiter ver-
schlechtert werden. Es gibt eine
Alternative: Umfairteilen!

einfille
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Jetzt muss endlich tibergrofser
Reichtum stdirker besteuert werden!
Wir fordern

- eine dauerhafte Vermogensteuer
und eine einmalige Vermogens-
abgabe - moglichst europaweit
koordiniert;

- einen konsequenten Kampf
gegen Steuerbetrug und Steuer-
oasen, auch auf internationaler
Ebene.

Wir brauchen Geld fiir Investitio-
nen in mehr Bildung und Soziales,
Pflege und Gesundheit, in bessere
offentliche Infrastruktur, sozialen
Wohnungsbau und die Energie-
wende. Wir brauchen finanzielle
Spielrdume flir den Schuldenabbau
und internationale Armutsbekdmp-
fung. Und es geht um gelebte Soli-
daritdt in unserer Gesellschaft.

Umfairteilen ist ein Aktions-
blindnis, das sich fiir den Abbau
der immer groRBer werdenden
Ungleichheit zwischen Arm und
Reich einsetzt und neben einer
Wiedereinflihrung der Vermo-
genssteuer eine konsequente
Bekampfung der Steuerflucht und
eine ,Austrocknung® von Steuer-
oasen fordert. Getragen wird das
Blindnis von vielen Institutionen,
2.B. Arbeiterwohlfahrt, attac, Bun-
desverband der Migrantinnen in
Deutschland e.V., Gewerkschaft
Erziehung und Wissenschaft, Ka-
tholische Arbeitnehmer-Bewegung,
medico-international, Paritdtischer
Gesamtverband, Sozialverband VdK

Weitere Informationen finden sich
auf der Website des Aktionsbiind-
nisses www.umfairteilen.de.
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Quelle: Das Foto wurde uns von Anke En

GrolSe Kindernetzwerk-
Umfrage 2013

Kindernetzwerk bittet um Teilnahme

an der Befragung

Zu Beginn des zweiten Habjah-
res 2013 startet die Umfrage des
Kindernetzwerks zur Lebens- und
Versorgungssituation von Familien
von chronisch kranken und behin-
derten Kindern in Deutschland.
Warum hebt sich diese Umfrage
von anderen ab und ist deshalb so
bedeutend?

Weil wir es gemeinsam schaffen
konnen, mit den Ergebnissen die
neue Regierung nach der Bundes-
tagswahl, Politiker, Kostentrager
und Ministerien aufzuritteln. Und
zwar mit handfesten Daten, die
auch bei der letzten groRen Um-
frage im Jahr 2006 die politisch
Verantwortlichen beeindruckt
haben.Je mehr sich an der Umfra-

ge beteiligen, desto klarer konnen
Versorgungsdefizite artikuliert
werden und desto eher kénnen
bessere Versorgungsstrukturen
Ihrer Kinder und aller Kinder mit
besonderem Bedarf begriindet
werden.

Deshalb bittet das Kindernetzwerk
alle Familien mit einem chronisch
kranken/behinderten Kind, sich
an der Umfrage zu beteiligen. Der
Fragebogen kann bequem im In-
ternet ausgefillt werden und ist
uber folgenden Link zuganglich:
https://de.surveymonkey.com/s/
Kindernetzwerk. Der Fragebogen
sollte zeitnah, spatestens aber bis
zum 30. September 2013, ausge-
fillt werden.



In Kooperation mit dem Institut
fiir Medizinische Soziologie (IMS)
der Universitdt Hamburg (Arbeits-
gruppe Patientenorientierung und
Selbsthilfe) ist diese neue —den ak-
tuellen Erfordernissen angepasste
- Umfrage entstanden. Der Frage-
bogen kann in 20 bis 30 Minuten
ohne Herunterladen direkt be-
antwortet werden. Das erscheint
zunachst einmal lang, aber die
Versorgungs- und Lebenssituation
der Familien mit besonderen Be-
durfnissen lasst sich in ihren viel-
faltigen Dimensionen mit hoher

wissenschaftlicher Belastbarkeit
und Vergleichbarkeit nicht mit ei-
ner kirzeren Befragung abbilden —
und qualitativ hochwertige Daten
sind die zwingende Voraussetzung
dafiir, dass die Ergebnisse dieser
Studie bei den Verantwortlichen
wahrgenommen werden.

Kooperationspartner und Forderer
dieses Projektes ist der AOK Bun-
desverband, der das Kindernetz-
werk hierbei im Rahmen seines
Férderprogrammes Familienorien-
tierte Selbsthilfe unterstutzt.

Zusatznutzen fur neues
Antiepileptikum nicht anerkannt

Hersteller stellt voriibergehend den Vertrieb ein

In den letzten beiden Jahren wur-
den zwei neue Medikamente zur
Zusatzbehandlung bei fokalen
Epilepsien zugelassen. Nachdem
der Hersteller Retigabin (Handels-
name: Trobalt®) bereits im vergan-
genen Jahr wieder vom deutschen
Markt genommen hat, wurde nun
auch fiir Perampanel (Handels-
name: fycompa®) in Deutschland
vorlbergehend der Vertrieb einge-
stellt (dennoch sind — zumindest
jetzt noch —beide Medikamente
weiterhin erhéltlich).

Hintergrund ist in beiden Fallen
ein Beschluss des Gemeinsamen
Bundesausschusses (GBA) — dem
obersten Beschlussgremium der
gemeinsamen Selbstverwaltung
der Arzt/-innen, Zahnarzt/-innen,
Psychotherapeut/-innen, Kran-
kenhauser und Krankenkassen
—der entschieden hat, dass bei
keinem der Medikamente ein Zu-
satznutzen belegt werden konnte
(veroffentlicht auf der Website
des GBA: www.g-ba.de). Zu diesem

Nachweis sind die Hersteller auf
Grundlage des am o1.Januar 2011
in Kraft getretenen Gesetzes zur
Neuordnung des Arzneimittelmark-
tes (AMNOG) verpflichtet.

Deutsche
@ Etpilepsievereinigung

Um den Zusatznutzen zu belegen,
wird das neue Praparat mit einer
vom GBA vorgegebenen zweckmd-
Sigen Vergleichstherapie verglichen
(in der Regel ein Generikum). Gilt
der Zusatznutzen als nicht belegt,
hat dies unmittelbare Auswirkun-
gen auf den Preis, den der Herstel-
ler mit dem Medikament erzielen
kann.

Wir halten das vom GBA vorge-
gebene Studiendesign in Bezug
auf neue Antiepileptika weder in
methodischer Hinsicht fur sinnvoll
noch entspricht es der Realitat der
Epilepsiebehandlung. Aus unserer

wissenswert

Samtliche Basisdaten der Erhe-
bung sollen Uber die Eltern und
die Eltern-Selbsthilfe gewonnen
werden. Fur die Umfrage gelten
strenge Datenschutzrichtlinien!
Die Erhebung ist vollstandig an-
onym. Die Daten verbleiben bis
zur Léschung ausschlief3lich und
verschlisselt beim IMS. Ein Ruck-
schluss auf einzelne Personen/
Familien ist nicht moglich.

Raimund Schmid
Kindernetzwerk
Hanauer Stralle 8
63739 Aschaffenburg
www.kindernetzwerk.de

Sicht ist ein Zusatznutzen dann
gegeben, wenn sich durch den
Einsatz eines neuen Medikaments
das Behandlungsergebnis verbes-
sern lasst —und dafir gibt es so-
wohl beim Retigabin als auch beim
Perampanel Belege. Sollte der GBA
seine Vorgaben nicht andern, steht
zu befiirchten, dass in Deutsch-
land langfristig keine neuen Medi-
kamente zur Epilepsiebehandlung
erhaltlich sein werden.

Um dies zu verhindern, setzen
wir uns beim GBA dafiir ein, hier
entsprechende Anderungen vor-
zunehmen (vgl. unsere Stellung-
nahme Bewertung des Zusatznut-
zens flir neue Medikamente zur
Epilepsiebehandlung am Beispiel
von Retigabin und Perampanel,
die diesen einfdllen beigelegt und
auf unserer neuen Website www.
epilepsie-vereinigung.de veroffent-
licht ist).

Der Bundesvorstand der DE
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Schwachpunkte im Gesundheitssystem
UPD libergibt Bericht an Patientenbeauftragten

der Bundesregierung

Die Unabhdngige Patientenbera-
tung Deutschland (UPD) hat erst-
mals ihren Jahresbericht Monitor
Patientenberatung vorgelegt. Auf
der Basis von 75.000 Beratungs-
gesprachen liefert er Hinweise auf
mogliche Schwachpunkte im Ge-
sundheitssystem.

Uber 14.500 Beschwerden von
Patienten sind zwischen April
2012 und Marz 2013 bei der

UPD eingegangen. Sie beziehen
sich vor allem auf niederge-
lassene Arzte und gesetzliche
Krankenkassen. Gut jede dritte
Beschwerde betraf dabei Pa-
tientenrechte. In der Beratung
sehen wir, dass viele Patienten
ihre Rechte nicht kennen, ge-
schweige denn einfordern, sagt
Dr. Sebastian Schmidt-Kaehler,
Geschaftsfuhrer der UPD
gGmbH. Auch begegnet man
ihnen im Medizinbetrieb nicht
immer auf Augenhohe und ei-
nen selbstbewussten Umgang
mit Arzten oder Krankenkassen
trauen sich viele Ratsuchende gar
nicht zu — sie glauben einfach, dass
sie als Patienten keine Chance ha-
ben.

Der Monitor Patientenberatung
informiert klar und deutlich (iber
Auffalligkeiten, hiufige Problem-
konstellationen und besonders
relevante Themen in der Pati-
entenberatung, sagt Wolfgang
Zoller, Patientenbeauftragter der
Bundesregierung. Der Bericht ist
eine hervorragende Grundlage
fiir patientenorientierte Quali-
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tatssicherungsmafSnahmen fiir
Krankenkassen und Arzteschaft ...
Selbstverstdndlich werde ich die
Hinweise des Berichts auch in die
Politik tragen, damit wenn nétig
auch gesetzgeberische Konsequen-
zen gezogen werden kdnnen ...

P Unabhingige
'I" Patientenberatung
Deutschland | UFD

Monitor
Patientenberatung | 2013

Unabhiingig. Kampetent.
Qualltstsbewusst, Kostenfel.

Fast 19.500 Mal haben die Berater
der UPD bei der nachtraglichen
Erfassung des Beratungsge-
sprachs zudem einen Hinweis

auf eine besondere Problemlage
dokumentiert. In mehr als einem
Drittel der Falle waren Patienten
unvollstandig, widerspriichlich
oder falsch informiert worden. Bei
einem Viertel identifizierten die
Berater Probleme im Bereich des
Zugangs zur Versorgung. GroRten-
teils bestand hier die Vermutung,
dass Versorgungsleistungen durch

Leistungserbringer oder Kosten-
trager unberechtigt verweigert
wurden. Ein weiteres Flinftel der
benannten Problemlagen lieferte
Hinweise auf eine mangelhafte
Versorgungsqualitat.

Seit 2006 berat die UPD im
Auftrag des Gesetzgebers
unabhangig und kostenfrei

in gesundheitlichen und ge-
sundheitsrechtlichen Fragen.
Seit 2011 wurde dieser Auftrag
durch das Aufzeigen von Pro-
blemlagen im Gesundheitssy-
stem erweitert. Einmal jahrlich
berichtet die UPD daher tber
die Erkenntnisse ihrer Bera-
tungsarbeit an den Beauftrag-
ten der Bundesregierung flir die
Belange der Patientinnen und
Patienten.

Ratsuchende erreichen die

UPD vor Ort in 21 regionalen

Beratungsstellen tber ein ko-

stenfreies Beratungstelefon

(Tel.: 0800 0 1177 22); die Bera-
tungen finden auch in tiirkischer
und russischer Sprache statt. Der
UPD-Arzneimittelberatungsdienst
ist unter der Telefonnummer 0351
— 458 50 49 erreichbar.

Der Bericht steht auf der Webseite
des Bundesbeauftragten fiir die
Belange der Patientinnen und Pati-
enten (www.patientenbeauftragter.
de) als kostenloser Download zur
Verfuigung.

Quelle: Gemeinsame Presseerkla-
rung des UPD und des Patienten-
beauftragten, ohne Datum
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Langzeitnebenwirkungen erfordern

Uberprifung deyThera

Das neue Antiepileptikum Retiga-
bin (Handelsname: Trobalt°) zeigt
laut einer aktuellen Meldung de
amerikanischen Zulassungsbehor-
de (FDA) Langzeitnebenwirkyhgen
in Form von Blauverfarbungen der
Finger sowie Pigmentvergnderun-
gen auf der Netzhaut dgs Auges
(Retina). Es ist noch upklar, ob die
Veranderungen beigh Absetzen
des Medikaments/vieder zurtick-
gehen —also reversibel sind — oder
ob dauerhafte/Sehstorungen auf-
treten kdnneh (die Retina wurde
bisher nurbei 36 Patienten unter-
sucht). Retigabin ist derzeit auf
dem deutschen Markt nicht ver-

Zusatznutzen
Deutschland d
behandelten a
schen beziehe
nationale Apot

Die Deutsche
rologie und d
schaft fiir Epile

rkt genom-
r Gemeinsa- Sivi
(GBA) keinen
nnte. Die in

mit Retigabin
ranken Men-

aft fiir Neu-
he Gesell-
gie empfehlen
daher allen Menschen, die mit
Retigabin behandelt werden, ihren
behandelnden Arzt aufzusuchen

—sofern dieser nicht bereits von
ich aus Kontakt aufgenommen
hat. Unterstitzt durch eine inten-

ugenarztliche Diagnostik

sollte\untersucht werden, ob die
beschriebenen Nebenwirkungen
auftreteriund es sollte besprochen
werden, ob\das Medikament — un-
i[%igen Kontrolluntersu-
chungen — weiterhin eingenom-
men oder schrit
und durch ein an
werden sollte.

Quelle: Gemeinsam&Mitteilung
dery;;Deutschen Gesellgchaft flr
Epileptologie e.V.“ und Yer ,Deut-
schen Gesellschaft fiir Ndurolo-
gie“ vom 13. Mai 2013

ANZEIGE

[
Epi-Care
Das bewdhrte Signalsystem bei Epilepsie

V Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

V Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
+/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

v Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
/ Gibt Sicherheit und Ruhe fir die ganze Familie
/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
/" Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service

+/ inkl. Formalitaten der Kostenibernahme
v inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die
einfache Bedienung

1e.05223 87080

e pltech Mit Menschlichieit.
—_

Epi-Care® free
Jetzt auch drahtlos!
24 Stunden sicher fiihlen

Der Klassiker

Entspannt schlafen ;

Epi-Care® 3000 1000-fach
bewahrt!

www.epitech.de
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Modifizierte Atkins Diat

Alternative zur ketogenen Diat

Im Marz 2003 reduzierte die Mut-
ter eines 7-jahrigen amerikani-
schen Madchens mit Epilepsie zur
Vorbereitung auf die bereits ver-
einbarte Einstellung zur Ketogenen
Didt (KD) mit Hilfe der Atkins Diat
alle Lebensmittel, welche reich an
Kohlenhydraten sind. Drei Tage
spater war das Kind anfallsfrei.
Als sich die Mutter in der Klinik
vorstellte, berechnete die Diatas-
sistentin die zugeflhrten Kohlen-
hydrate pro Tag — die Modifizierte
Atkins Dicdt (MAD) war geboren!

Im Gegensatz zur mittlerweile
gut etablierten KD, bei der die
Mahlzeitenfolge, der berechnete
Quotient (4:1,3:1, etc.), die Kiloka-
lorienzufuhr sowie die Kohlenhy-
drat- und EiweiBmenge pro Tag
einer strengen Einhaltung unter-
liegen, wird bei der MAD lediglich
die tagliche Kohlenhydratzufuhr

- fir Kinder anfanglich 10 g, fiir
Erwachsene 15 g — sowie eine hohe
Fettzufuhr von ca. 60 % der Tages-
energiemenge, festgeschrieben.

Durch die hohe Fettzufuhr und die
Reduzierung der Kohlenhydrate
wird der Organismus gezwungen,
seinen Energiebedarf mit Keton-
korpern zu decken. Eine besondere
Rolle spielen hier die verschie-
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denen Fette und ihre jeweiligen
Einfliisse auf den Stoffwechsel.
Langkettige Fettsauren kommen
in den meisten pflanzlichen und
tierischen Fetten vor und werden
im Darm aufwendig aufbereitet.
Mittelkettige Fette (MCT) dage-
gen, die in Palmkern- und Kokosol
sowie speziellen didtetischen
Lebensmitteln enthalten sind,
konnen leichter und schneller
verwertet werden. Sie haben

ein deutlich hoheres ketogenes
Potential, da sie pro zugefiihrte
Kilokalorie mehr Ketone liefern als
langkettige Fettsauren. Bei einer
MAD mit langsam aufbauendem
Einsatz von MCT - bei Kindern je
nach Korpergewicht 30-50 g/d, bei
Erwachsenen ca.100 g/d — kann so
die geforderte Fettzufuhr von 60
% des Tagesenergiebedarfs redu-
ziert werden.

Auf der Website www.ceres-mct.
com sind einige Rezepte zusam-
mengestellt, die fur die MAD in

Betracht kommen. Weitere Infor-

mationen zur MAD finden sich auf
der Website www.epilepsie-kind.de,
auf der auch ein entsprechendes
Kochbuch sowie ein im Eigenver-
lag herausgegebener Elternrat-
geber (Anke Engel: Epilepsie im
Kindesalter — Behandlung mit ke-
togener Didt) vorgestellt werden.
Beide Blicher werden wir in den
nachsten Ausgaben der einfille
naher vorstellen.

Anmerkung der Redaktion: Eltern,
die bereits Erfahrungen mit dem
Einsatz der modifizierten Atkins-
Diat und Lust haben, dartber
einen Bericht in den einfdllen zu
veroffentlichen, werden gebeten,
sich mit unserer Bundesgeschafts-
stelle in Verbindung zu setzen. Wer
keinen Artikel schreiben, aber den-
noch anderen seine Erfahrungen
mitteilen mochte, kann sich gerne
auch fur ein Interview zur Verfu-
gung stellen.

Susanne Baum
Diatassistentin
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Krankheitserfahrungen

Zu Hause habe ich mir gleich mein Interview angeschaut ...
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Am Freitag, den 12. April 2013 bin
ich nach Géttingen gefahren, zum
feierlichen Start der Module Epi-
lepsie und chronisch-entziindliche
Darmerkrankungen auf der Websi-
te www.krankheitserfahrungen.de.
Meine Mutter war Begleitperson.
Die Veranstaltung fand in der
Universitat Gottingen statt. Ich
mag Gottingen sehr, denn ich bin
dort geboren und habe dort mit

meinen Eltern als Kleinkind gelebt.

Auf dem Weg zur Veranstaltung
bekam ich einen kleinen fokalen
Anfall und ging in die Knie. Er ging
aber Gott sei dank nicht in einen
generalisierten Anfall tiber und
ich blieb bei Bewusstsein. Es kam
auch gleich ein Student und frag-
te, ob er helfen kann. Das war aber
nicht notig, denn meine Mutter
war ja da.

Ich war zur Festveranstaltung
eingeladen, weil ich bei den In-
terviews mitgemacht habe. Es

gab mal eine Anfrage in einfdlle,
ob jemand an einem Gemein-
schaftsprojekt der Universitaten
Freiburg und Géttingen zu Krank-
heitserfahrungen mitmachen
mochte. Ich habe mich gemeldet.
Daraufhin kam eine sehr nette

Professorin von der Universitat
Freiburg zu mir nach Hause zum
Videointerview. Wir haben uns lan-
ge unterhalten, ein paar Stunden
lang. Ich glaube, so viel Interesse
an meinen Krankheitserfahrungen
hatte tberhaupt noch niemand
vorher, die Arzte haben immer
wenig Zeit. Es war ein sehr gutes
und sehr partnerschaftliches Ge-
sprach. Es hat mir gut getan und
mir viel Zeit und viele Anregungen
gegeben, uber meine Erfahrungen
nachzudenken und zu sprechen.

Die Veranstaltung fand in einem
Horsaal in der Universitat Gottin-
gen statt und es gab sehr inter-
essante Reden. Ein Redner sagte,

menschen und meinungen

dass die Forscherinnen und For-
scher sich als Vorbild eine Website
aus England genommen haben -
dort sind schon uber 200 Module
zu 200 Krankheitserfahrungen zu
sehen. Die Website www.krank-
heitserfahrungen.de, auf der man
sich jetzt auch uber Epilepsie in-
formieren kann, ist dagegen noch
im Aufbau.

Die Veranstaltung hat mir sehr
gut gefallen.Ich habe meine In-
terviewpartnerin wieder getroffen
und mich darlber gefreut und wir
haben Bekannte aus der DE getrof-
fen. Zur Vorstellung der chronisch-
entztindlichen Darmerkrankungen
und zur Feier konnten wir nicht
mehr bleiben, denn wir mussten
den Zug zurlick nach Hause be-
kommen.

Zu Hause habe ich mir dann gleich
mein Interview angeschaut. Ich
spreche und daneben lauft eine
Spalte mit dem Text —so kann
man auch nachlesen, was ich ge-
rade sage. Alle Interviewpartner
haben andere Namen bekommen,
zum Schutz. Ich habe mir auch die
anderen Interviews angeschaut.
Es ist spannend und anregend

zu horen, wie andere mit ihrer
Krankheit umgehen. Es flhlt sich
gut an, wenn man weil}, dass man
nicht allein mit seiner Krankheit
da steht, sondern dass es vielen
Menschen so geht.

Sebastian
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Prof. Dr. Lucius-Hoene prasentiert das Projekt in Gottingen

Unseren Selbsthelfern und unse-
ren Arztinnen und Arzten mochten
wir www.krankheitserfahrungen.de
ausdricklich ans Herz legen. Hier
berichten Menschen in Videointer-
views Uber den Umgang mit ihrer
Erkrankung. Individuelle Erfahrun-
gen werden in einem barrierefrei-
en und kostenlosen Internetportal
der Offentlichkeit zuganglich
gemacht.

Die Idee: Subjektive Erfahrungen
anderer Patientinnen und Patien-

ten sind fur Menschen in ahnli-
chen Lebenssituationen nicht nur
eine weitere Informationsquelle,
sondern kénnen Handlungs-
spielraume erweitern, eine Un-
terstlitzung bei Entscheidungen
sein und emotionalen Riickhalt in
existenziell belastenden Lebens-
lagen bieten. Bei der Aus- und
Weiterbildung von Arztinnen und
Arzten sowie anderen Gesund-
heitsberufen ist die Patientenper-
spektive haufig unterreprasentiert.
Die Verwendung der individuellen

Patientenerfahrungen der Website
kann das Verstandnis des sub-
jektiven Erlebens von Menschen
mit einer chronischen Erkrankung
wecken und damit das einfuhlsa-
me Gesprach uber die spezifischen
Bedurfnisse von Patientinnen und
Patienten fordern.

Hervorzuheben: Alle Veroffentli-
chungen auf der Website werden
wissenschaftlich begleitet und
professionell betreut. Und: Sie sind
komplett ohne Werbung.

Das Besondere: Partnerschaft-
liches Miteinander. Nach dem
Selbstverstandnis der Projektmit-
arbeiterinnen und —mitarbeiter
stellen sie ihre Arbeit und die wis-
senschaftlichen Methoden ihrer
verschiedenen Disziplinen zur Ver-
figung, um unsere Krankheitser-
fahrungen umfassend nutzbar zu
machen. Ein tolles Projekt, dem wir
viel Zuspruch und gutes Wachsen
und Gedeihen wiinschen!
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Individuelle Gesundheitsleistungen

Luxus oder Mittel zur Kostenreduzierung bei Kassenpatienten?

Der Mensch ist ein Gewohn-
heitstier. Ich auch. Meinen Arzten
bleibe ich in der Regel treu, aus
Gewohnheit. Auch daran habe ich
mich schon gewdhnt: Dass mich
die netten Arzthelferinnen regel-
maRig auf zusatzliche Angebote
aufmerksam machen und mir gut
gemachte und lberzeugend for-
mulierte Flyer in die Hand driicken.
Die Zusatzleistungen muss ich
zwar selbst bezahlen — aber das ist
mir meine Gesundheit doch wert,
oder?

Habe ich wirklich was davon? In

der Zeitung war kirzlich zu lesen,
dass die meisten individuellen Ge-
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sundheitsleistungen —1Gel — den
Praxen zwar Umsatz bringen, den
Patienten aber keinen zusatzlichen
Gesundheitsgewinn. Zu dem, was
Patienten nichts bringt, sollen zum
Beispiel Ultraschalluntersuchun-
gen der Brust zur Krebsvorsorge,
Friherkennung von Griinem Star
(Glaukom) oder professionelle
Zahnreinigung gehoren. Diese Ko-
sten kann ich mir, wenn ich einer
aktuellen Mitteilung des Medizini-
schen Dienstes der Krankenkassen
(MDS) folge, zukUnftig getrost
sparen.

Ich bleibe misstrauisch. Alle oben
genannten Leistungen konnen

Privatpatienten problemlos tber
ihre Kassen abrechnen und be-
kommen sie uber ihre Beihilfe er-
stattet. Was ware denn gewesen,
wenn die Krankenkassen-Studie zu
dem Ergebnis geflihrt hatte, dass
all diese Vorsorgeuntersuchungen
zusatzlichen Gesundheitsgewinn
bringen? Dann hatten die Kassen
diese Leistungen auch fur ihre Kas-
senversicherten Mitglieder erstat-
ten mussen ... Also: Wer profitiert
hier wovon?

Brigitte Lengert

Quellen: ,Lohnenswert hauptsach-
lich fiir Arzte“, TAZ vom 21.03.2013
und, Kritik an IGeL-Angeboten®, SZ
vom 21.03.2013.




Vieles ergibt sich im Moment

Interview mit Ulrich Woelk

einfélle: In lhrem neuen Buch
,Was Liebe ist“ beschreiben Sie eine
bertihrende Liebesgeschichte von
Roland und Zoe, die mit Musik be-
ginnt und endet und gehen einem
folgenschweren Familiengeheimnis
auf den Grund. Wie lange haben
Sie an diesem vielschichtigen Ro-
man gearbeitet?

Woelk: Mit ein paar Unterbre-
chungen fiir andere Arbeiten ins-
gesamt vier Jahre. Dabei bestand
ein groler Teil der Arbeit darin,
mich in die verschiedenen The-
men einzuarbeiten, die im Roman
eine Rolle spielen: zunachst ein-
mal natlrlich die Epilepsie des
Helden, dann aber auch das histo-
rische Thema der Zwangsarbeit
zur Zeit des Nationalsozialismus.
Was die Musik angeht war es ein-
facher, da kenne ich mich gut aus.

einfélle: Der Held Ihres Romans
Roland Ziegler ist selbstbewusst, er-
folgreich und an Epilepsie erkrankt.
Wie kamen Sie auf die Idee, diese
unberechenbare Krankheit zu the-
matisieren? Wie sah Ihre Recherche
aus? Gab es in Ihrem Leben ein
Schliisselerlebnis im Zusammen-
hang mit Epilepsie?

Woelk: Ja, das gab es. Ein Mit-
schuler in der Grundschule war an
Epilepsie erkrankt. Wir wussten
das nicht, und mit sieben oder acht
Jahren ware uns ja auch nicht klar
gewesen, was das bedeutet. Nach
der Ohrfeige eines Lehrers (so
etwas gab es in diesen finsteren
1960er-Jahre-Zeiten noch) erlitt der
Junge vor der Klasse einen Anfall.
Wenn man in diesem Alter einen
Grand-mal ohne jedes Vorwissen
miterlebt, vergisst man es nicht
mehr.Ich sehe das noch vor mir.

Spater war ich haufig in Zurich,
wo eine Schwester meines Vaters,
meine Lieblingstante, Neurologin
an der Schweizerischen Anstalt ftir
Epileptische war, dem heutigen
Schweizerischen Epilepsie-Zentrum.
Ihre Berichte und die Gesprache
mit ihr haben mich immer sehr
beschaftigt und fasziniert.

Aber Was Liebe ist ist kein medizi-
nisch-neurologischer Roman. Als
Autor war fur mich die Epilepsie
meines Helden vor allem eine exi-
stentielle Gegebenheit. Er muss,
wie jeder Epilepsiekranke weil3,
recht diszipliniert leben, muss re-
gelmalig seine Medikamente ein-
nehmen und gerat damit in einen
Widerspruch zu der Tatsache, dass
er sich in eine sehr spontane und
impulsive Jazz-Sangerin verliebt.
Wie soll er sich nun verhalten? Soll
er sich in dieses Abenteuer stiir-
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zen, dass ihn, je nachdem, gesund-
heitlich gefahrden konnte?

Und damit sind wir dann im Zen-
trum des Romans: Wie stark ist die
Liebe? Was macht sie mit uns?

einfélle: In Ihrem neuen wie in
lhren friiheren Romanen hat die
aktuelle Handlung einen zeitge-
schichtlichen Hintergrund, z.B.
den Nationalsozialismus oder die
deutsch-deutsche Vergangenheit.
Schreiben Sie auch gegen das Ver-
gessen?

Woelk: Ich habe bei der Konzepti-
on von Was Liebe ist lange darlber
nachgedacht, ob es noch sinnvoll
ist, Uber siebzig Jahre nach Kriegs-
beginn eine Geschichte zu erzah-
len, in der die Enkelgeneration

von den nationalsozialistischen
Verbrechen betroffen ist. Bei vie-
len Lesungen an Schulen habe ich
festgestellt, dass das Interesse

am und das Wissen uber den Na-
tionalsozialismus in der jungen
Generation nicht sehr ausgepragt
ist. Die Frage, warum man sich mit
diesem Thema noch beschaftigen
soll und ob es nicht an der Zeit

ist, einen Schlussstrich zu ziehen,
steht immer schnell im Raum.

In Was Liebe ist geht es historisch
um das Thema Zwangsarbeit
wahrend des Krieges, Uber das
keineswegs schon alles gesagt
worden ist. Als Autor sehe ich
mich da durchaus in einer mora-
lischen Verantwortung. Dinge zu
beschreiben und zu benennen ist
flr mich immer auch ein Akt der
notwendigen Aufklarung.

Eine der Verbindungen von Was
Liebe ist zur deutschen Vergan-
genheit liegt dabei auf der Hand:
Als Epilepsiekranker hatte Roland
Ziegler auf der Liste jener gestan-
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den, die im Dritten Reich aufgrund
des genetischen Rassen- und
Reinheitswahns der Nazis hatten
zwangssterilisiert werden durfen.
Die Frage nach der weiteren Ver-
bindung zwischen der Geschichte
meines Liebespaares und der
deutschen Vergangenheit moch-
te ich hier aber offen lassen, um
nicht zu viel vom Inhalt vorwegzu-
nehmen.

Ulrich Woelk

einfélle: Musik spielt héufig eine
grofSe Rolle in ihren Werken. Welche
Musik horen Sie beim Schreiben
und wie gehen sie vor: ganz nach
Plan oder intuitiv?

Woelk: Endglltig verliebt sich
mein Held, Roland Ziegler, in Zoe,
die Jazzsangerin, als sie auf der
Buhne eines Berliner Jazzclubs
flr ihn —er ist davon vollig liber-
rascht, denn noch kennen sie sich
kaum — den klassischen Song You
don't know, what love is singt, der
im Ubrigen dem Roman seinen Ti-
tel gegeben hat: (Du weift nicht)
Was Liebe ist.

Ich mache selbst Musik, spiele
Klavier, unter anderem auch Jazz.
Beim Schreiben hore ich aber

keine — Musik nebenbei oder im
Hintergrund, das geht nicht. Das
Schreiben selbst ist zumeist eine
Mischung aus Geplantem und
Intuition. Ich habe eine Vorstel-
lung davon, wo die Geschichte
hingehen soll, aber ich werde auch
immer wieder Uberrascht. Vieles
ergibt sich im Moment.

einféalle: Woran arbeiten Sie der-
zeit, und wie sieht Ihr Arbeitstag
aus?

Woelk: Im Moment freue ich mich
zunachst einmal, dass Was Liebe
ist sehr erfolgreich ist und als Ro-
man viel Aufmerksamkeit erfahrt.
Ich bekomme und beantworte E-
Mails von Lesern, die sich zum Teil
sehr intensiv mit der Geschichte
und dem Stoff beschaftigen. Das
freut mich sehr.

Uber neue Projekte spreche ich
nicht gern. Es kommt mir so vor,
als wirde ich sie dabei unnotig
festlegen und das oben angespro-
chene empfindliche Gleichge-
wicht aus Planung und Spontani-
tat storen, das ich zum Schreiben
brauche. Was noch nicht ausge-
sprochen worden ist, ist noch im
Fluss, bietet noch Moglichkeiten.
Und wann ich das mache? Sehr
unspektakuldr: von morgens bis
zum frithen Nachmittag, ganz
regelmaRig.

einfélle: Herr Woelk, wir danken
lhnen fiir das Interview.

Das Interview wurde gefiihrt
und aufgezeichnet von Slavica
Klimkowsky.

Eine Besprechung des Buches
»Was Liebe ist“ findet sich in der
Rubrik ,Medien“ in der vorliegen-
den Ausgabe der einfille.
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Sie ist gesund und putzmunter!

Ein Bericht liber meine Schwangerschaft

Meine Schwangerschaft war eine
geplante Schwangerschaft und
somit ist Lea Sofie ein Wunsch-
kind. Zwar ware es auch schon
gewesen, wenn ich ein paar Jahre
frither schwanger gewesen ware,
aber so ist es wie es ist —und jetzt
habe ich zumindest eine grofle
Sicherheit, dass ich keinen Anfall
mehr bekommen werde.

Ich hatte als Kind Fieberkrampfe
und wohl auch schon epilepti-
sche Anfalle, zumindest habe ich
Tabletten eingenommen —aber
genaueres konnten mir meine
Eltern nicht sagen. Mein Verdacht
ist ja, dass sie es verdrangt haben.
Als ich ca. 8 Jahre alt war, wurden
die Tabletten abgesetzt und alles

ging gut.

Ich war 18 und gerade dabei, mei-
nen Fuhrerschein zu machen, als
ich meinen ersten Grand Mal be-
kam. Fiihrerschein war somit erst
einmal ade. Es folgten gute und
weniger gute Wochen und Mona-
te.In der Zeit zog ich dann trotz-
dem zu Hause aus und studierte
Sozialwesen in Fulda. Es folgte
eine Zeit, wo die Anfalle nur in der
Nacht kamen, was ich gar nicht so
schlimm fand. Ich konnte meinen
Flihrerschein machen, hatte eine
Arbeit, die mir SpalR machte —und
mein Mann und ich fingen an,
ernsthaft Gber Kinder nachzuden-
ken. Doch dann kamen die Anfalle
von heute auf morgen plétzlich
wieder tagsliber. Mein Neurologe
riet mir zu einer Reha in Bethel.
Diese hatte ich im Sommer 2008.
Dort stellte man das erste Mal

die vermeintliche Ursache meiner
Anfalle fest: mein linker Hippo-

campus war vernarbt. Es folgten
viele weitere Untersuchungen. Ich
holte mir eine zweite Meinung in
der Epileptologie der Universitats-
klinik Bonn und letztendlich ent-
schied ich mich fur eine OP. Diese
fand am 14.09.2009 in Bonn statt
—meinen letzten Anfall hatte ich
drei Tage vorher.

Da ein Jahr nach der OP geplant
war, dass ich eines meiner bei-
den Medikamente (Oxcarbaze-
pin und Levetiracetam) absetze,
setzte ich nach Absprache mit
dem Doktor von der Uni-Klinik in
Bonn zundchst das Levetiracetam
langsam ab. Als das geschafft
war, wechselte ich noch vom Ox-
carbazepin zum Carbamazepin,
da Carbamazepin in Bezug auf
Schwangerschaften besser un-
tersucht ist. Alles in allem war ich
damit etwa im Mai 2011 fertig. Ich
wartete jetzt noch meine Termine
bei meiner Gynakologin und mei-
nem Neurologen ab, die beide in
den nachsten zwei, drei Wochen
stattfanden —und als ich dann so-
zusagen von beiden ,griines Licht’
bekam, lieBen mein Mann und ich

«

es auf uns zukommen ... ©

Anfang September hatte ich dann
plotzlich so ein komisches Gefuhl
in meiner Bauchgegend - konn-
te ich tatsachlich so friih schon
merken, dass ich schwanger bin?
Ich redete mit meinem Mann und
wir besorgten uns einen Schwan-
gerschaftstest aus der Apotheke
—und tatsachlich:ich war schwan-
ger!

Beim Besuch bei meiner Frauen-
arztin etwa drei Wochen spater

sahich es dann,schwarz auf
weil*“:

In den ersten drei Monaten war
mir immer wieder schlecht — Giber-
geben habe ich mich aber nie. Au-
Ber einmal — da gab es bei unseren
Freunden Kasefondue, das mochte
mein Baby wohl nicht.

Ende Oktober, ich war gerade in
der 14. Schwangerschaftswoche
(SSW), hatte ich abends eine kleine
Blutung — und unser Auto war na-
turlich in der Werkstatt. Also sind
wir mit dem Taxi ins Krankenhaus.
Die untersuchende Arztin gab aber
Entwarnung — mit meinem Baby
war alles in Ordnung, es schlug
regelrecht Purzelbaume. Ich blieb
nicht in der Klinik, sondern fuhr
wieder mit meinem Mann nach
Hause. Sie rieten mir, mich auszu-
ruhen und nicht mehr so schwer
zu tragen.

Mitte Dezember hatte ich einen
Termin zur Pranatal-Diagnostik
—die wird mit einem speziellen
Ultraschallgerat mit einer sehr ho-
hen Auflésung gemacht. Aufgrund
meines Antiepileptikums bestand
die gering erhohte Moglichkeit,
dass mein Baby einen offenen
Ricken haben konnte, daher hat
mir meine Frauenarztin hierzu
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geraten. Keiner wusste von dem
Termin, nur mein Mann, meine
beste Freundin und ich. Ich wollte
nicht, dass ich an dem Abend zig
Anrufe bekomme —denn wenn
wirklich irgendwas ware, wollte
ich erst einmal alleine mit mei-
nem Mann sein. Aber es war alles
in Ordnung, kein offener Riicken,
keine Kiefer-Gaumen-Spalte, Nie-
ren, Leber, Herz und Lungen —alles
war, soweit der Arzt dies beur-
teilen konnte, in Ordnung. Und
der Doktor hat meinen Verdacht

bestatigt: Ich bekomme ein kleines
Médchen! © Zum Abschluss gab
es auch ein Bild:

Wahnsinn —etwa 300 Gramm war
sie schwer —viereinhalb Monaten
spater war es lber das Zehnfache.

Schon Ende Dezember wussten
wir den Namen unserer kleinen
Schnecke: Lea Sofie.

Anfang Januar wurde unsere Woh-
nung dann kleiner — Arbeitszim-
mer und Schlafzimmer wurden
zusammengelegt und in unser
ehemaliges Schlafzimmer kam
das Kinderzimmer unseres kleinen
Schatzes.

Bei einem Termin bei meinem
Neurologen Mitte Januar wies er
mich darauf hin, dass ich mir nicht
von Arzten, Krankenschwestern
oder meiner Hebamme einreden
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lassen solle, das ich nicht stillen
darf. Das sei namlich nicht der Fall,
das musste man bei meiner Medi-
kation von Kind zu Kind entschei-
den (Schlaft es zu viel? Wie ist das
Reaktionsvermogen?) und lieRe
sich nicht pauschalisieren. Genau
dasselbe hatte ich am Vortag auch
schon mit meiner Hebamme be-
sprochen und es ihr auch in der
Packungsbeilage gezeigt.

Bei meinem Neurologen war ich
ab diesem Zeitpunkt alle vier Wo-
chen zur Blutkontrolle. Es wurde
getestet, ob der Blutspiegel noch
in Ordnung war.

Ab Anfang Februar war ich zusam-
men mit meinem Mann in einem
Geburtsvorbereitungskurs. Mir
war es wichtig, dass mein Mann
das auch alles einmal hort und
sieht —und er war auch gerne mit
dabei.

Anfang April war ich zu einem
Entbindungsgesprach in der Klinik,
die ich mir ausgesucht hatte. Als
sie von meiner Epilepsie horten
und dass ich —wenn moglich -
normal gebaren will, waren sie
kritisch. Sie baten darum, dass
mein Neurologe ihnen eine Be-
statigung schreibt. Ich redete mit
meinem Neurologen. Er hielt noch
Ricksprache mit einem Doktor aus
Bethel und beide waren der Mei-
nung, dass es zwar im Endeffekt
die Entscheidung des Geburtshel-
fers sein sollte, ob Kaiserschnitt
oder nicht —aber damit sie Ruhe
gaben, unterschrieb er mir eine
Bescheinigung, dass ich in der
Lage bin, normal zu gebaren.

Beim nachsten Gesprach in der
Klinik war, nachdem ich ihnen die
Bescheinigung gegeben hatte, ein
Kaiserschnitt kein Thema mehr.

Ende April,in der 39. SSW, hatte ich
ein Ziehen in der Bauchgegend.
Mein Mann war zu dem Zeitpunkt
von der Arbeit aus unterwegs. Ich
hatte aber mit seiner Schwester
abgemacht, die bei uns in der
Nahe wohnt, dass ich sie jeder-
zeit = Tag und Nacht —anrufen
kann,was ich dann auch tat. Der
Koffer war ja schon wochenlang
gepackt, also musste ich da auch
nicht mehr viel machen. Doch

es war nur falscher Alarm. Der
Muttermund war noch komplett
geschlossen, es waren wohl nur
Senkwehen. Wir fuhren also wie-
der nach Hause.

Der errechnete Geburtstermin
war der 05.05.2012. Meine Mutter
hoffte auf den 09.0s. (ihr Hoch-
zeitstag), der zukiinftige Patenon-
kel hoffte, dass es nicht der 07.05.
wird (da hat sein Schwiegerpapa
Geburtstag), ich hoffte auf den
05.05.—einfach weil ich das Da-
tum schon fand. Aber mir tat mei-
ne Kleine den Gefallen nicht. Der
05.05. kam und ging wieder vor-
bei. Am 07.05. war ich dann noch
einmal bei meiner Frauenarztin.
Beim Ultraschall sah sie, dass das
Fruchtwasser ein bisschen wenig
war und riet mir, ins Krankenhaus
zu fahren.Ich fuhr also nach Hau-
se, rief meinen Mann an, und er
kam dann und fuhr mit mir in die
Klinik.

Es folgten samtliche Untersuchun-
gen — Ultraschall, Kardiotokografie
(CTG) etc. und schlieRlich der Rat,
direkt im Krankhaus zu bleiben.
Am Abend bekam ich dann die
erste ,,Wehentablette” und immer
wieder ein CTG.

Am nachsten Tag wurden weitere
CTG gemacht und mehr ,Wehen-
tabletten” gegeben. Am Abend
hatte ich dann einen Blasen-



sprung. Ich rief meinen Mann an
und zusammen liefen wir noch an-
derthalb Stunden die Treppen des
Krankenhauses hoch und runter.
Bei der anschlieBenden Untersu-
chung sah man, dass Lea Sofie nun
gut lag und theoretisch kommen
konnte. Da es jedoch mitten in der
Nacht war, riet man uns erst mal
zu einer Pause. Geschlafen habe
ich die Nacht tber nicht. Immer
wieder hatte ich —trotz Schmerz-
mitteln —Wehen. Ab 7:30 h gab es
Frihstlck. Ich holte es mir ins Zim-
mer und schaffte es immerhin, ein
Brotchen zu essen. Die Schmerzen
wurden immer schlimmer, so dass
ich dann, als wir in den Kreil3saal
wollten, meinen Mann bat, mich
mit einem Rollstuhl Giber den
langen Flur zu fahren. Ich glaubte
nicht, dass ich die Strecke bis zum
Kreisaal schaffen wiirde.

Um 9:30 h sprachen wir das erste
Mal Uber die Periduralanasthesie
(PDA). Diese soll die Schmerzen
lindern bzw. verringern und mir
war von Anfang an klar, dass ich
eine PDA haben wollte und das
sagte ich auch. Es wurde dann
auch in die Wege geleitet und die
Schmerzen waren danach tat-
sachlich weg. Ich konnte sogar ein
bisschen schlafen und auch etwas
essen —was ich vorher nicht ge-
dacht hatte.

Um 13:30 h kamen die Schmerzen
wieder und ich fragte nach einem
Nachschub —dieser wurde mir
auch gewahrt. Die Schmerzen
gingen aber diesmal nicht mehr
richtig weg — aber das hatte man
mir auch angekiindigt. Um etwa
14:45 h gingen die Presswehen los
und um 15:14 h war dann unsere
kleine siif3e Tochter da — mit 51cm
und 3260 Gramm erblickte sie das
Licht der Welt.

Jetzt ist Lea Sofie vor knapp einem
Monat ein Jahr alt geworden.
Gestillt habe ich Lea Sofie ein
halbes Jahr voll. Mit etwa neun
Monaten hat Lea Sofie dann selber
beschlossen, komplett abgestillt
zu werden. Sie lernt die Welt jeden

menschen und meinungen

Tag mehr und mehr kennen. Sie ist
gesund und putzmunter - so, wie
einjahrige Kinder in ihrem Alter
nun mal sind.

Eva

einfille

35



36

de intern

www.epilepsie-vereinigung.de

Neue Website der Deutschen Epilepsievereinigung am Netz

Punktlich zur 25. Mitgliederver-
sammlung am o7.Juni konnten
wir mit unserer neuen Website
www.epilepsie-vereinigung.de
online gehen, mit der wir uns
jetzt in einem komplett neuen,
professionell gestalteten Design
prasentieren. Aber nicht nuram
Design hat sich etwas verandert -
auch inhaltlich haben wir die Seite
auf den neuesten Stand gebracht
und um wesentliche Bereiche er-
weitert.

So gibt es jetzt z.B. ein Archiv un-
serer Mitgliederzeitschrift einflle,
in dem die adlteren Ausgaben ab
einfdlle Nr.109 als kostenloser
Download zur Verfligung stehen.
So konnten wir sicherstellen, dass
auch die in den vergriffenen Aus-
gaben der einfille enthaltenen
Informationen weiterhin einem
groRen Kreis von Interessenten zu
Verfligung stehen.

Auch unsere Informationsfalt-
blatter (den ,alten” Selbsthelfern
noch als ,Aspekte-Reihe” bekannt)
stehen jetzt als Download zur
Verfuigung - sie sind in der Regel
den einzelnen Themenbereichen
zugeordnet, zu denen wir auf un-
serer Website Informationen zur
Verfligung stellen. Einen eigenen
Downloadbereich,in dem neben
den Informationsfaltblattern auch
unsere umfangreicheren Broschu-
ren zur Verfugung stehen, haben
wir noch nicht eingerichtet - die-
ser ist zurzeit in Vorbereitung.

Dariiber hinaus haben wir die In-
halte der alten Website zum Tag
der Epilepsie in unsere neue Seite
integriert. Wer also Informationen
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zum aktuellen Tag der Epilepsie
und zu den Tagen der Epilepsie in
den vergangenen Jahren sucht,
findet diese ebenfalls auf unserer
neuen Seite www.epilepsie-vereini-
gung.de (unter anderem auch eine
Ubersicht tiber alle Veranstaltun-

gen zum Tag der Epilepsie, die uns
gemeldet wurden).

Der Neustart einer Website ist
ein groReres Projekt, an dem vie-
le beteiligt sind. Ein besonderer
Dank gilt Anna Gaissmaier, die
das Design entworfen hat und
Tony Peters, der die Seite flir uns
programmiert hat — beide stehen
uns weiterhin beratend zur Seite.
Zu danken ist auch Paula Grining,
Hanna Mathes und Anne Sohnel,
die das Projekt maligeblich unter-
stitzt und vorangebracht haben
und Norbert van Kampen, der fur
die inhaltliche Gestaltung der
Seite verantwortlich zeichnet. Ein
groBer Dank gilt auch der Techni-
ker Krankenkasse (TK), die durch
ihre Unterstltzung im Rahmen
der Selbsthilfeférderung nach
§20c SGBV den Relaunch unserer
Website ermoglicht hat.

Natirlich ist eine Website kein
statisches Gebilde, sondern ein
Projekt, das standig im Fluss ist
und sich verandert und weiterent-
wickelt. So sieht die Website heute
schon wieder ein klein wenig an-
ders aus als vor vier Wochen — es
lohnt sich also, 6fter mal reinzu-
schauen. Aber nicht nur das: Wer
Anregungen, Kritik, Erganzungs-
vorschlage etc. hat, moge sich
bitte an uns wenden und uns dies
mitteilen. Ihre/Eure Rlickmeldung
ist uns wichtig und hilft uns dabei,
die Seite bedarfsgerecht weiterzu-
entwickeln und dabei standig auf
dem aktuellen Stand zu bleiben.

Aber zunachst einmal: Viel Spaly
mit unserer neuen Website www.
epilepsie-vereinigung.de!
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Neue Informations-Faltblatter
der DE erhaltlich

Reihe mit Kurzinformationen zur Epilepsie erheblich erweitert

Gefordert durch:

% Bundesministerium
4 fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages FAC

roPSYCHOLOGIE

N EPILEPSIEN

ND
ILEPSIE U
g‘;pRESSION

Folgende Informations-Faltblatter
der DE wurden neu erstellt und
konnen ab sofort bei der Bundes-
geschaftsstelle kostenlos angefor-
dert werden:

« Epilepsie und Depression

« Epilepsie und Gedachtnis

» Neuropsychologie der Epilepsien

« Epileptische Enzephalopathien -
Hinweise fur Eltern

« Epilepsie und Mehrfachbehinde-
rung

* Schulungsprogramme fur Men-
schen mit Epilepsie

« Epilepsie und Sport

« Entlastungsmoglichkeiten fir
Familien

Die Informationsfaltblatter stehen
auch auf unserer neuen Website
www.epilepsie-vereinigung.de als

EPILEPSIEN NDERUNG I?

kostenloser

EPILEFL'E\C PATH|EN Download zur
E

ENZ ATIONEN Verfligung. Bei

LINIEOERL%RN Bedarfist auch
die Abgabe
groRerer Men-
gen (z.B.fur
Landesverban-

de und Selbst-
hilfegruppen)
moglich.
Damit konn-
ten wir unsere
Reihe mit Infor-
mationsfaltblattern
erheblich erweitern; der-
zeit stehen — neben den neu
hinzugekommenen — Faltblatter
zu folgenden Themen zur Verfu-

gung:

« Epilepsie und Arbeit

« Epilepsie und Studium

« Epilepsie und Fiihrerschein

« Epilepsie und erste Hilfe

* Medizinische Rehabilitation

« Diagnostik und medikamentose
Epilepsiebehandlung

« Anfallsselbstkontrolle

« Epilepsie im Kindes- und
Jugendalter

C"'U"l,]\')\'naME FUR

* Lebe Deinen Traum —Jung sein
mit Epilepsie

Weitere Faltblatter sind in Vorbe-
reitung.

Alle Informationsfaltblatter sind
von anerkannten Experten aus den
jeweiligen Bereichen (z.B. Epilep-
tologie, Sozialarbeit/-padagogik,
Psychotherapie, Neuropsychologie,
...) geschrieben, die auf die Nen-
nung ihres Namens verzichtet
haben und denen wir an dieser
Stelle herzlich fir Ihre Unterstit-
zung danken.

Wir wiirden uns freuen, wenn
moglichst viele Menschen die
Informations-Faltblatter anfordern
und an Interessierte weiterrei-
chen (z.B. auf Veranstaltungen, in
Beratungsstellen,
Praxen und Klini-
ken etc.).

gpILEPSIE UN D
SPORT

« Epilepsie in Schule und m‘% CHEN MIT
Kindergarten EPII.EP5|E wigung

* Epilepsie
und Kinder- EPE'[';E\%SI-IIWIND
wunsch

* Epilepsie und -
Sexualitdt Q 3,

* Epilepsie- o
chirurgie im .
Kindesalter

e Epilepsie in
Arbeit —Was e

kannich tun?

Deutschi
ilepsievereinigung Geltindert durch

$ Bundesminisietiam
3 fiir Aubieit und Soeiales

aubgrind eimes Beschhusses
e Dl se T Biiileatsges
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Tag der Epilepsie 2013

Mit Epilepsie mitten im Leben

Am diesjahrigen Tag der Epilepsie
mochten wir Menschen mit Epi-
lepsie Moglichkeiten aufzeigen,
wie sie auch mit einer Epilepsie
die Dinge tun konnen, die sie ger-
ne tun wiirden — und wir méchten
Ihnen Mut machen, diese Wege
alleine oder auch gemeinsam mit
anderen (z.B. einer Selbsthilfegrup-
pe) zu beschreiten.

Wir mochten aber auch den
Menschen ohne Epilepsie ver-
deutlichen, dass anfallskranke
Menschen sowohl im privaten als
auch im beruflichen Leben durch-
aus ,ihren Mann/ihre Frau“ stehen
konnen —das Menschen mit Epi-
lepsie in der Regel all das tun kon-
nen, was auch gesunde Menschen
gerne machen.

Deshalb lautet das Motto des dies-
jahrigen Tages der Epilepsie: Mit
Epilepsie mitten im Leben.

Eine wichtige Voraussetzung
dafir ist die Mobilitat —also die
Méglichkeit, dorthin zu gelangen,
wohin man/frau gerne mochte.
Was aber hindert Menschen mit
Epilepsie daran, mobil zu sein?
Haufig ist die Mobilitat weniger
objektiv als vielmehr subjektiv
eingeschrankt —etwa dann, wenn
Menschen mit Epilepsie sich nicht
trauen, alleine den offentlichen
Nahverkehr zu benutzen, weil sie
Angst davor haben, dass sie in der
Offentlichkeit einen epileptischen
Anfall bekommen.

Aber nicht nur das: wichtig ist
auch die Mobilitat im tbertrage-
nen Sinne —die Lust auf Unterneh-
mungen alleine oder mit anderen
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zusammen; die Lust auf neue Er-
fahrungen (z.B.Klettern in einem
Hochseilgarten); die Lust darauf,
den eigenen Horizont zu erwei-
tern. Manchmal fehlt Menschen
mit Epilepsie das dazu notwendi-
ge Selbstvertrauen — manchmal
allerdings halt sie auch ihr Umfeld
davon ab, das ihnen diese Dinge
nicht zutraut und sie davon ab-
halt.

Viele Einschrankungen, die Men-
schen mit Epilepsie erleben,
mussen nicht sein — dafiir gibt es
unzahlige Beispiele. Wir haben auf
der diesjahrigen Zentralveranstal-
tung in Hamburg Menschen mit
Epilepsie eingeladen, die davon be-
richten, wie sie ihre Ziele erreicht
haben und wie sie es geschafft ha-
ben, mit den Dingen umzugehen,
die ihren Zielen im Weg gestanden
haben. Wir hoffen, dass Menschen

Programm
11.00 Uhr:

11.15 Uhr:

mit Epilepsie und Menschen ohne
Epilepsie von diesen Erfahrungen
profitieren kdnnen. Wir hoffen, das
Menschen mit Epilepsie ermutigt
werden, innerlich und duferlich
mobiler zu werden und wir hoffen,
dass Menschen ohne Epilepsie
diese dabei unterstutzen statt sie
zu behindern.

Die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie 2013, die wir in
enger Kooperation mit dem Epilep-
siezentrum Hamburg durchfihren,
findet in diesem Jahr in Hamburg
statt, und zwar

am: Sonnabend, 28. September 2013
11.00 bis ca.16.00 Uhr

im: Weltcafé ElbFaire
Okumenisches Forum
HafenCity
Shanghaiallee 12
10 457 Hamburg

Empfang bei Brezeln und Getranken

BegriiBung, Eroffnung und GruBworte

Moderation: Hanna Mathes & Norbert van Kampen
Deutsche Epilepsievereinigung e.V.

11.45 Uhr:

Mit Epilepsie mitten im Leben: mit Epilepsie mobil sein

Dr. med. Stefan Stodieck
Epilepsiezentrum Hamburg

12.30 Uhr:
entdecken

Mit Epilepsie mitten im Leben: neue Moglichkeiten

Dr. Katja Briickner, Heike Hantel
Epilepsiezentrum Hamburg

13.15 Uhr: Mittagpause

13.45 Uhr:

15.45 Uhr:

Menschen mit Epilepsie berichten (u.a. Georg Thoma,

Sascha Arango, Hanna Mathes, Dynamis eV) —

Ein moderiertes Gesprach unter Einbeziehung des Publikums
Moderation: Gabriele Juvan

Kaffeepause und Ende der Veranstaltung




Hamburger Hafen-City, Quelle: www.mediaserverhamburg.de/t.hampel

Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie 2013
Sonnabend, 28. September 2013, 11.00 bis 16.00 Uhr
Well i
enisct

Wie in den vergangenen Jahren
auch, bereiten wir zur Zeit Aktions-
pakete fir diejenigen vor, die zum
Tag der Epilepsie eigene Veranstal-
tungen durchfiihren werden. Die
Pakete enthalten Informationsfly-
er zum Tag der Epilepsie, Plakate
und Vorschlage fir eine Informati-
on an die Presse. Die Aktionspakete

konnen ab Mitte August bei der
Bundesgeschaftsstelle der Deut-
schen Epilepsievereinigung kosten-
los angefordert werden.

Unsere diesjahrigen Aktivitaten
zum Tag der Epilepsie werden von
der Kaufmdnnischen Krankenkasse

photo credit: DOWNsideUP — www.turndownsideup.org)

de intern

(KKH) unterstiitzt, der wir an die-
ser Stelle herzlich fur Ihre Unter-
stitzung danken.

Die Bilder fur Flyer und Plakate
wurden uns in diesem Jahr von
Xavier Escalere zur Verfligung ge-
stellt (photo credit: DOWNsideUP
- www.turndownsideup.org), der
mit seinen Bildern mehr Aufmerk-
samkeit und Beachtung fiir Epilep-
sie erreichen mochte. Wer mehr
dazu wissen will: Auf der Website
www.ganz-schoen-krank.org, mit
der Andrea Krallinger mehr Auf-
merksamkeit flir Menschen mit
chronischen Erkrankungen errei-
chen mochte, ist ein Interview mit
Xavier Escalere und ein Video Uber
ihn und seine Arbeit veroffentlicht.

Seminare

Nur noch wenige Platze frei!

Nach den Sommerferien finden
noch folgende Seminare statt
(vgl. die ausfuihrlichen Seminarbe-
schreibungen in einfdlle 125 und
auf unserer neuen Website www.
epilepsie-vereinigung.de):

« Anfallsselbstkontrolle (Epilepti-
sche Anfalle selbst beeinflussen)
vom 20.-22.09. 2013 in Bielefeld

« Epilepsie und Depression vom
27.09 —29.09.2013 in Jena

Fiir einige Seminare gibt es bereits
eine Warteliste, fiir andere sind
noch wenige Platze frei. Anmel-
dungen bitte an unsere Bundesge-
schaftsstelle in Berlin (Tel.: 030 —
342 4414; mail: info@epilepsie.sh).
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Impressionen von der Arbeitstagung

2013 in Walsrode
Thema: Epilepsie und Psyche

Die diesjahrige Arbeitstagung der
Deutschen Epilepsievereinigung
fand vom 07.-09.Juni 2013 im
Verdi-Bildungszentrum in Wals-
rode zum Thema Epilepsie und
Psyche statt. Da wir dieses Thema
in einfdlle 128 (IV. Quartal 2013)
ausfiihrlich behandeln werden, be-
schranken wir uns an dieser Stelle
darauf, einige Impressionen von
der Arbeitstagung wiederzugeben.

Die nachste Arbeitstagung wird
vom 23.-25. Mai 2014 in Schmitten
in der Nahe von Frankfurt a.M.
zum Thema Auf dem Weg zu einer
gleichberechtigten Partnerschaft
— Strategien fiir eine erfolgreiche
Zusammenarbeit zwischen Arzt
und Patient stattfinden. Die For-
dermittel fur diese Tagung sind
bereits beantragt.
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Die Tagung war mit etwa 100
Teilnehmenden komplett ausge-
bucht. Nachdem sich alle nach der
Anreise mit einem Abendessen
an dem reichhaltigen Buffet ge-
starkt hatten, begann die Tagung
nach der Er6ffnung zunachst

mit Arbeitsgruppen, in denen die
Teilnehmenden ihre Wiinsche
und Erwartungen an das Seminar
formulieren konnten. Bereits hier
wurde deutlich, dass wir mit der
Wahl des diesjahrigen Themas ,ins
Schwarze getroffen“ hatten — un-
sere anfanglichen Befiirchtungen,
mit dem Thema potenzielle Teil-
nehmende eher abzuschrecken,
erweisen sich als vollkommen un-
begriindet. Dies zeigten auch die
sehr lebhaften Diskussionen am
Sonnabend und am Sonntag.

Willkommen

in der Welt

der zappelnden Glieder

dem Tanzen auf schmutzigem
Grund

Willkommen

in der Welt

der unartigen Lieder

gesungen mit Schaum vor dem
Mund

Das Theaterstuick Steile Welle von
Marion Witt (Spiel) und Hans Ko-
nig (Regie, Musik) hat uns alle in
seinen Bann gerissen. Fazit: Unbe-
dingt empfehlenswert.

Sowohl die Referenten, die mit
ihren interaktiven Vortragen auf
sehr viel Interesse und Diskussi-
onsbereitschaft gestofRen sind als
auch das Team vom Tagungszen-
trum und die dortigen Moglich-
keiten (die Unterbringung, der
Service und die Verpflegung lieBen
nichts zu wiinschen lbrig) und das
durchgehend sonnige Wetter ha-
ben dazu beigetragen, dass diese
Tagung allen in guter Erinnerung
bleiben wird. Vielen Dank daftr!
(Auch fiir das Wetter —wer auch
immer dafiir zustandig war.)

Gefordert durch:

%’ Bundesministerium
2 fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages
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aus den gruppen

Ein starkes Team

Es geht uns darum, die innere Sicherheit zu starken

Die Bremer Stadtmusikanten

Unsere Selbsthilfegruppe — die
Epilepsie-Selbsthilfegruppe
Bremen-Nord —feiert nun ihr
10-jahriges Bestehen. Angefangen
hat es mit einem kleinen Kreis,
der sich von der groen Bremer
Selbsthilfegruppe ftir Epilepsiekran-
ke abgesetzt hat, da es mehrere
Mitglieder gab, die aufgrund ihrer
speziellen Bedurfnisse eine eigene
Gruppe grinden wollten. Damals
hat sich nicht nur unsere Gruppe
aus der Bremer Selbsthilfegruppe
ftir Epileptiker entwickelt; auch

die Selbsthilfegruppe fiir junge
Erwachsene trennte sich von der
groRen Bremer Gruppe.

Elke Uhlenwinkel und Gerd Kiip-
ping sahen die Notwendigkeit,
eine eigene Gruppe zu griinden, da
viele Leute einen weiten Anfahrts-
weg hatten. Das Neurologische
Reha-Zentrum Friedehorst in Bre-
men-Lesum gab uns einen Raum,
in dem wir unsere Sitzungen jeden
zweiten Dienstag im Monat von 19
—21Uhr abhalten konnten.
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Unser Ziel bei der Griindung der
Gruppe war es, die Bedeutung
einer Selbsthilfegruppe naher zu
definieren. Es sollten nicht nur
Erfahrungen ausgetauscht wer-
den, sondern wir wollten auch
Antworten auf das finden, was
uns unter den Fingern brannte.
Deshalb luden und laden wir Neu-
rologen, Pharmazeuten, Apothe-
ker etc. zu Vortragen auf unseren
Gruppenabenden ein; Elke Uhlen-
winkel bringt zu unseren Abenden
immer viele Informationsmateri-
alien (Flyer, Broschiren etc.) mit.
Wir besuchen auch gemeinsam
Veranstaltungen, z.B. die Bremer
Selbsthilfetage, bei denen wir mit
anderen Menschen ins Gesprach
kommen und uns tber deren Akti-
vitaten und Ansichten informieren
konnen.

Der Bedarf an Aufklarung war
und ist enorm, so dass die Anzahl
der Gruppenmitglieder schnell
anstieg. In erster Linie geht es bei
uns um die Epilepsie — ganz klar.
Da sie aber nicht zum Mittelpunkt
des Lebens werden soll, fihren

wir auch Veranstaltungen durch,
die nichts mit der Epilepsie zu tun
haben.Jedes Jahr steht z.B. ein
Ausflug auf dem Plan, der teilwei-
se durch Mittel finanziert wird, die
uns das Bremer Gesundheitsamt
zur Verfuigung stellt; der restliche
Teil wird durch uns aufgebracht,
indem jeder einen bestimmten
Anteil davon libernimmt. Ziele
dieser Ausfliige waren z.B. Greet-
siel an der Nordsee, die Liinebur-
ger Heide oder zuletzt der Besuch
des Vogelparks Walsrode.

Unsere Gruppe besteht nicht nur
aus Menschen mit Epilepsie —
auch deren Angehdrige gehoren
dazu, da sie es ja sind, die den An-
fall mitbekommen und ratlos und
angstvoll danebenstehen. Was
eine Selbsthilfegruppe fir uns
bedeutet —davon kann sich jeder
durch einen Besuch bei uns ein
eigenes Bild machen. Viele, die bei
uns nur mal gucken wollten, sind
geblieben und haben bemerkt,
wie sich ihre Unsicherheit verrin-
gerte.

Mitglieder der Bremer Selbsthilfegruppen auf der Arbeitstagung 2012 in Walsrode



Jeder, der sich am Gesprach betei-
ligen will, hat hier die Moglichkeit,
seine Meinung abzugeben. Das,
was in der Gruppe besprochen
wird, wird keinem anderen erzahlt
—alles bleibt unter uns. Sorgen
und Note hat jeder von uns,und
so konnen alle nur allzu gut ver-
stehen, dass die Teilnehmenden
an unseren Gruppenabenden kein
Blatt vor den Mund nehmen mis-
sen. Wir sind eine vertraute Runde,
wo jeder mit seinen Angsten und
Beflirchtungen Gesprachspartner
findet. Jeder, der etwas vorzutra-
gen hat, kann dies auch tun.

Im GroRBen und Ganzen geht es bei
uns darum, die Epilepsie nicht als
Belastung anzusehen, sondern sie
nur als einen Teil unseres Lebens
zu verstehen. Unser Alltagsleben
soll nicht von der Erkrankung be-
stimmt werden. Es ist nicht unser
Ziel, uns von der AufBenwelt zu
isolieren, sondern Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehorigen
Sicherheit zu vermitteln — nach
dem Motto: Du bist nicht alleine.
Dabei geht es uns mehr um die
innere Sicherheit, die wir durch
gemeinsame Gesprache und den
Austausch von Erfahrungen star-
ken wollen —denn man ist nicht
standig in Begleitung von Grup-
penmitgliedern, die einem den
Ricken starken.

Niemand ist verpflichtet,am mo-
natlichen Treffen anwesend zu
sein. Trotzdem bleibt naturlich die
Sorge, dass dem Mitglied etwas
passiert sein konnte. Doch dieses
Geflhl von Zusammenhalt, Ge-
meinschaft und das Umsorgt-sein
ist allein schon eine starke Unter-
stitzung — und genau das macht
unsere Gruppe aus.

Henning Baltruschat
Epilepsie-Selbsthilfegruppe
Bremen-Nord
hb-nord@epilepsie-bremen.de
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Es gibt nur ein Ich und im
Ich verweilt meine Seele ...

Ein Dokumentarfilm uber junge
Erwachsene mit Epilepsie

Es gibt nur ein Ich und
im Ich verweilt meine
Seele ...

Format: HD

Lange: 51 min.
Produktionsjahr: 2013
Sprache: Tiirkisch,
Deutsch, Englisch
Untertitel: Turkisch,
Deutsch, Englisch

Youth on the move Germany e.V.
hatte eingeladen und alle, alle
kamen. Der grol3e Saal im Hotel
Grenzfall in der AckerstralRe in
Berlin-Mitte war gut gefullt, im
Publikum - die jlingere Generation
dominierte — angeregte Erwartung
und Vorfreude.

Die Idee zum Film stammt von
Kristin Nahrmann von Youth on
the move Germany e.V, sie trieb
das Projekt voran, koordinierte und
organisierte. Als wissenschaft-
liche Beratung standen Ingrid
Coban vom Epilepsiezentrum
Bethel und Norbert van Kampen
vom Epilepsie-Zentrum Berlin-

Brandenburg dem Projekt zur
Seite. Der Deutschen Epilepsieve-
reinigung e.V. - die einen grofRen
Teil der Fordermittel akquiriert hat
(Selbsthilfeforderung durch die
Kaufmdnnische Krankenkasse KKH)
—und der Peter-und-Jytte-Wolf-
Stiftung sowie den Firmen Desitin
und Hormann ist es zu verdanken,
dass das Projekt realisiert werden
konnte. Das Drehbuch hat Hulya
Karci (Payiz-Film) geschrieben, zu-
sammen mit Meltem Ozturk fuhrt
sie auch die Regie.

Sechs junge Leute erzahlen aus
ihrem Leben, von ihren Uberzeu-
gungen, Traumen, Erfahrungen.
Drei von ihnen leben in der Turkei,
drei in Deutschland. Alle sind ganz
verschieden. Gemeinsam ist ihnen
nur die Krankheit Epilepsie. Die in-
dividuellen Erfahrungen der sechs
Protagonisten aus den beiden
Landern werden erganzt durch
Erlauterungen eines tirkischen
und eines deutschen Neurologen —

Ubergabe des Férderschecks durch die KKH auf der Filmpremiere in Berlin
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sie bringen auch die medizinische
und wissenschaftliche Sichtweise
ein.

Das Besondere an diesem Film:

Er blickt Gber den Tellerrand. Kul-
turelle Unterschiede im Umgang
mit der Krankheit Epilepsie in der
Tirkei und in Deutschland werden
thematisiert, stehen aber nicht im

Fokus. Wesentlich ist der gleichbe-
rechtigte Austausch daruiber, was
es bedeutet, seinen personlichen
und beruflichen Alltag mit Epi-
lepsie selbstbewusst und offen

zu leben, die Herausforderung
anzunehmen, die Krankheit in sein
Leben einzubauen — unabhangig
davon ob du Frau oder Mann bist,
in der Turkei oder in Deutschland
lebst.

Die Protagonisten: Da ist Jérome,
der strahlend und durchtrainiert
am Rheinufer joggt. Nein, sagt er,
ein Anfall-Leiden habe er nicht,
weil er namlich nicht an seiner
Epilepsie leide —was man ihm
auch sofort glaubt. Da ist Ayla, fir
die Liebe das Wichtigste im Leben
ist. Wir sehen Firat, einen jungen
Sprachwissenschaftler, der vor
laufender Kamera souveran einen
LJAussetzer“ wahrend eines literari-
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schen Vortrags meistert. Jenny, die
Powerfrau, fir die die Diagnose
Epilepsie eher eine Erleichterung
darstellte, weil sie jetzt endlich
eine Erklarung fur ihre Aussetzer
und Sprachschwierigkeiten hatte.
Sie lasst sich von ihrer Epilepsie
weder beeindrucken noch beein-
trachtigen. Derya, die Malerin,
findet Erfillung in ihrem Beruf

Alle sechs haben ihre Erkrankung
zu einem Teil ihres Lebens ge-
macht. Sie haben sie akzeptiert
und damit liberwunden: Es gibt
nur ein Ich und im Ich verweilt mei-
ne Seele ...

Der Film ist Jenny gewidmet, die
kurz nach den Dreharbeiten ver-
storben ist.

Der Film ist kostenlos lber die
Stiftung Michael (www.stiftungmi-
chael) zu beziehen. Fir Selbsthil-
fegruppen und Landesverbande
der Epilepsie-Selbsthilfe steht der
Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. ein begrenztes Kontingent zur
Verfugung.

Weitere Informationen zum Film
finden sich auf den Websites der
Stiftung Michael (www.stiftung-

michael.de), von Payiz-Film (www.
payiz-film.com) sowie auf der

Teilnehmer und Teilnehmerinnen an der Filmpremiere in Berlin

und last but not least Deniz, die
nach ihrem Studium Arbeit in ei-
ner wissenschaftlichen Bibliothek
gefunden hat und so etwas wie
das Schlusswort in diesem Film
formuliert:, | think the only way to
live with Epilepsy, is to go together
with it, and is to get better of this
disorder —is to love it“.

neuen Website der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. (www.
epilepsie-vereinigung.de). Auf den
Seiten von Payiz-Film und auf der
Seite der DE gibt es einen kurzen
Trailer zum Film.

Brigitte Lengert



Sibylle-Ried-Preis 2013

Herzliche Gliickwiinsche an die Preistragerin!

- : W

Ubergabe des Sibylle-Ried-Preises 2013 durch Ginter Kramer

Kristin Nahrmann von , Youth on
the move Germany“ wurde fiir den
Dokumentarfilm ,Es gibt nur ein Ich
und im Ich verbleibt meine Seele ...“
mit dem Sibylle-Ried-Preis 2013 aus-
gezeichnet. Wir schliefsen uns den
Gliickwtinschen an und verdffentli-
chen nachfolgend Ausztige aus der
von Dr. Giinter Krdmer im Namen
des Preisrichterkolloquiums auf

der Jahrestagung der Deutschen,
Schweizerischen und Osterreichi-
schen Sektion der internationalen
Liga gegen Epilepsie im Mai 2013

in Interlaken (Schweiz) gehaltenen
Laudatio.

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,
liebe Frau Nahrmann,

auch im Namen der anderen Mit-
glieder des Preisrichterkollegiums
freue ich mich sehr, Frau Kristin
Nahrmann und dem 2012 gegriin-
deten Selbsthilfeverein Youth on
the move Germany e.V. (YOM) den
Sibylle Ried Preis 2013 Uiberreichen
zu duirfen ...

YOM ist ein ... im Frihjahr 2012 in
Bielefeld von einer Gruppe junger

(Mitte) an Kristin Nahrmann (re.) und Emrah Turan (li.).

Menschen mit Epilepsie gegriinde-
ter unabhangig agierender Selbst-
hilfeverein. Er steht bundesweit al-
len Jugendlichen und jungen Men-
schen mit Epilepsie offen ... Neben
regelmafigen Treffen ... mochte die
Gruppe durch Offentlichkeitsarbeit
insbesondere mit Filmen, in denen
junge Menschen zu Wort kommen,
Uber Epilepsie aufklaren und die
mediale Offentlichkeit nutzen, um

« sich gegen Vorurteile und Stig-
matisierung zu wehren,

e zu zeigen, das ein ,normales Le-
ben“ mit einer Epilepsie moglich
ist und

« anderen jungen Betroffenen und
ihren Angehdrigen Mut, Motiva-
tion und Unterstitzung in der
Krankheitsbewaltigung zu geben.

Der von uns ausgezeichnete Film
ist aus verschiedenen Perspektiven
eine Neuheit: Anhand eines the-
matischen Leifadens ,outen® sich
jeweils drei epilepsiekranke junge
Erwachsene aus Deutschland und
der Turkei mit sehr personlichen,
authentischen Erfahrungsberich-
ten und hohem Praxisbezug. Diese
interkulturellen Berichte werden
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durch Interviews mit einem deut-
schen und einem turkischen Arzt
zur Behandlungs- und Lebenssi-
tuation in den betreffenden Lan-
dern erganzt, wodurch der Film
uber die Betroffenenperspektive
hinaus auch die interkulturelle
Sicht von Arzten auf die Behand-
lung integriert ...

Eine der Protagonistinnen ist vier
Wochen nach Abschluss der Dreh-
arbeiten verstorben, vermutlich
im Rahmen eines nachtlichen
Anfalles. Die Weiterflihrung des
Projektes und Veroffentlichung

in der geplanten Form mit all den
Erinnerungen und daraus entstan-
denen personlichen Angsten und
Diskussionen bewerten wir hoch. ...
Das den Film begleitende Faltblatt
ist pragnant formuliert und ver-
deutlicht das Anliegen des Films,
die subjektive, durch die jeweilige
Kultur gepragte Sichtweise auf
die Krankheit deutlich zu machen.
Das Ziel der Initiative wird im Film
didaktisch sehr gut umgesetzt. Er
ermoglicht Einblicke in die subjek-
tive Sichtweise, und die Offenheit
der Protagonisten ist beispielhaft
und mutig.

Es handelt es sich um ein rein eh-
renamtliches, mit sehr viel Eigenin-
itiative verbundenes Projekt einer
Gruppe junger Menschen mit Epi-
lepsie; dies ist gelebtes Empower-
ment und die Preisvergabe erfolgt
mit absoluter Gewissheit im Sinne
von Sibylle Ried!

Herzlichen Glickwunsch!
Gtinter Kramer

(auch im Namen von Ingrid Coban
und Gerd Heinen)
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Patientenschulung MOSES

Wochenendseminar fiir Menschen mit Epilepsie

und ihre Angehorigen

Dipl. Sozialpddagogin Ulrike Jungwirth (li.) und Dr. Heinrich Jorg (re.

Auch in diesem Jahr veranstaltete
die Epilepsieberatung Niederbay-
ernim April 2013 in Passau unter
Leitung von Ulrike Jungwirth ein
zweitagiges Seminar mit dem
Modularen Schulungsprogramm
Epilepsie (MOSES).

Menschen mit Epilepsie und deren
Angehorige nahmen in erfreulich
hoher Zahl die Moglichkeit wahr,
sich mit ihrer Erkrankung ausein-
ander zu setzen.Im Vordergrund
stand der Austausch unterein-
ander,umfassend erganzt durch

i
"

Informationen der Referenten. Dr.
Heinrich Jorg — Oberarzt der Klinik
Hohe Warte in Bayreuth —sprach
ausfuhrlich Uber Basiswissen,
diagnostische Methoden und The-
rapie der Epilepsie, speziell Gber
Wirkungsweise und mogliche Ne-
benwirkungen der verschiedenen
Medikamente. Das Verstandnis
fir Krankheitsentwicklung, Erken-
nung und Behandlung wurde noch
vertieft durch ein Rollenspiel.

Ausfihrlich zur Sprache kamen
die psychosozialen Aspekte bei

einer Epilepsieerkrankung. Welche
Geflihle und Auswirkungen im
Alltag bringt diese Krankheit mit
sich? Themen wie Angst, Gren-
zerfahrung, Verunsicherung oder
Selbstwertgefiihl kamen zur Spra-
che und dazu entsprechende Lo-
sungsansatze. Gleichzeitig bieten
sich aber auch Chancen, Lebens-
qualitaten neu zu entdecken und
bewusster zu geniefRen, reifer und
aufmerksamer zu leben. Unent-
behrlich fir diesen Prozess ist der
Austausch des Wissens, denn viel
zu wissen hilft viel.

Die Patientenschulung MOSES
hilft Menschen mit Epilepsie und
ihren Angehdrigen, Manager und
Botschafter ihrer Krankheit zu
werden.

Sandra Kolbl

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Stralle 9

94032 Passau

Tel.: 0851—7205 207 - Fax: 0851—7205 99 207
www.epilepsieberatung-niederbayern.de

Geldmaschine Kassenpatient

Eine Streitschrift

P — Renate Hartwig

Geldmaschine = Geldmaschine

Kassenpatient Kassenpatient
Direct-Verlag
Nersingen 2012,
272 Seiten

ISBN:3-935246-13-7
Preis: 16,80 Euro

Die Autorin: Renate Hartwig ist
gelernte Sozialarbeiterin, sie ist
verheiratet und hat drei erwachse-
ne Kinder. Ihr Leben beschrankt sie
nicht auf Berufstatigkeit und Fami-
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lie. Sie engagiert sich, kampferisch,
unerschrocken und unermddlich.
Ihr Lebensmotto: Zivilcourage ist
Burgerpflicht. Renate Hartwig
wurde 1948 in Lindau geboren, ihr
Vater war Gastwirt, die Mutter
Pfarrerskochin, beide Eltern waren
Antifaschisten, der Vater kampfte
im Spanischen Biirgerkrieg. Sicher-
lich ein politisch waches Eltern-
haus und vielleicht ein Grundstein
dafiir, dass Renate Hartwig zu
einer leidenschaftlichen Gerechtig-
keitsfanatikerin wurde.

Seit 2007 beschaftigt sich Hartwig
mit den Auswirkungen des Um-
baus unseres Gesundheitssystems
zu einer Gesundheitsindustrie. Die
Ergebnisse ihrer Recherchen brin-
gen sie auf die Palme und auf die
Barrikaden: Sie wird Impulsgeberin
fir die Burgerinitiative Patient in-
formiert sich, organisiert 2008 und
2009 zwei Protestveranstaltungen
im Miinchner Olympiastadion,
griindet 2009 den Verein Blirger-
schulterschluss. Und sie schreibt:
Kinderbticher, Jugendblicher,



Sachbiicher. 2008 erscheint der
erste Band der Trilogie zur Kritik
am Gesundheitswesen Der ver-
kaufte Patient und 2010 der zweite
Band Krank in Deutschland, beide
im Pattloch-Verlag, der neben
hochwertigen Bibeln, Kinder- und
Geschenkbuichern ein breit gefa-
chertes Sachbuchprogramm publi-
ziert. Der dritte Band erschien im
November 2012 im Direct-Verlag.
Grunder des Direktverlags ist Paul
Hartwig. Einzige Autorin der auf
der Website des Verlages angebo-
tenen Bucher, Kinderbticher, Ju-
gendbucher, Sachblicher ist Renate
Hartwig.

Das Buch: Wer arm ist, stirbt fru-
her. Das Einkommen entscheidet
uber den Grad der medizinischen
Versorgung. Dabei schwimmen
unsere Krankenkassen im Geld.
Egal, wie die Konjunktur [duft,

die Einnahmen der gesetzlichen
Krankenkassen waren noch nie
riicklaufig. Milliarden gesetzlich
Zwangsversicherter sind eine
sichere Einnahmequelle. Nach
Berechnungen des Kieler Instituts
fiir Weltwirtschaft (IfW) macht
unser Gesundheitssystem (Ge-
sundheitsfonds und gesetzliche
Krankenkassen) 2012 insgesamt
5,7 und kommendes Jahr weitere
1,8 Milliarden Euro Uberschuss.
Dazu kommen 10 Milliarden von
2011 und 3,8 Milliarden von 2010.
Die Uberschiisse betragen somit
deutlich tiber 20 Milliarden Euro. 2
Milliarden (pro Jahr) stammen aus
der Praxisgeblihr; die gerade wie-
der abgeschafft wurde. Die Kassen
nennen den Uberschuss Riicklage
und behalten und verwalten ihn.

In den 30 Kapiteln ihres Buches
geht die Autorin der Schliisselfrage
nach, ,wohin die vielen Milliarden
der Versicherten verschwinden,
wer dahinter steckt und mit wel-

chen Zielen“. Hartwig priigelt ein
auf eine miteinander verfilzte
Clique aus Politikern, Lobbyisten
und Vertretern der Gesundheitsin-
dustrie. Ein aufgeblahter Kosmos
an 'Dienstleistern’, die Megabliro-
kratien der Kassen und kassenarzt-
lichen Vereinigungen, die Verwal-
tungsbeamten, Apotheken, Labors,
Institute, Pflege-, Service- und
Reha-Einrichtungen, Krankenhau-
ser und GroRB-Kliniken, Zulieferer
und vor allem die alles durchdrin-
gende gewaltige Pharmaindustrie
—sie alle bedienen sich aus dem
Topf, der mit unseren Kassenbei-
tragen immer wieder zuverlassig
gefillt wird. Schwer enttauscht
und personlich gekrankt sieht sich
die Autorin von den Arzten. Kas-
senpatienten und Arzte, sagt sie,
seien so unterschiedlich in ihren
Bedurfnissen und Zielsetzungen,
die konnten gar nicht gemeinsam
in einem Boot sitzen und gegen
die Gesundheitsindustrialisierung
und Konzernmedizin kampfen. Die
Kassenpatienten seien immer die
Dummen und wiirden gemolken.
Und fur die Arzte stehe nicht der
Patient im Mittelpunkt, sondern
der eigenen Profit, das eigene
sichere Einkommen —darum
wiirden sie sich auch bei ihrer KV
(Kassenarztlichen Vereinigung)

so anbiedern. ,Die Kassen zahlen
das Geld an die KV, und die sitzen
dann praktisch auf diesem dicken
Geldsack und haben die Macht des
Verteilens. Und ums Verteilen geht
der ganze Hickhack!“ (S.207)

Die Leserin: (Uffff ...) Geldmaschi-
ne Kassenpatient ist harter Tobak.
Schon der Klappentext warnt, dass
die Autorin ihre BeiRthemmung
aufgegeben habe und Arzt und
Patient zu einem selbstkritischen
Blick in den Spiegel der IST-Situa-
tion zwinge. So alarmiert fange
ich an zu lesen. Renate Hartwig
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schreibt laut mit vielen Ausru-
fungszeichen!!! Als ob man uber-
zeugender ist, wenn man schreit.
Sie polemisiert. Beim Lesen muss
ich an polternde, auf den Tisch
hauende Redner in bayrischen
Bierzelten denken. ,Mir reicht es
bis zur Halskrause!“ schreit die
Rednerin und, Ich sage lhnen,
dieses System ist eine Schlangen-
grube, deren Gefahrlichkeit von
aufden gar nicht erkennbar ist*“. Fiir
ihr Buch und ihre Recherchen ist
Frau Hartwig in die Schlangengru-
be gestiegen: Dort erlebte sie die
Jkleinkarierte Masse der niederge-
lassenen Arzte, die sich winden*
und die,Wirgeschlangen“—und
all diese Schlangen warten auf
Beute, namlich auf uns, die Kas-
senpatienten und Beitragszahler.
Aus dem Topf, den wir mit unseren
Krankenkassenbeitragen gefiillt
haben, bedienen sich mittlerweile
alle —,,nur der Patient bleibt tbrig
und steht da als Idiot und Verlie-
rerl”

Vielleicht ist es das Rumgebriille,
das Polemische, das Aneinander-
reihen von Klischees, das es mir
so schwer macht, mich auf dieses
Buch einzulassen.

Die Autorin hat ganz bestimmt
in vielem Recht, die Missstande

in unserem Gesundheitswesen
schreien wirklich zum Himmel,
kaum ein Tag vergeht, an dem wir
nicht wieder von neuen Unge-
heuerlichkeiten in den Zeitungen
lesen. Sich dagegen zu wehren ist
Burgerpflicht. Aber ich mag ihre
Schreibe nicht. Ich schatze sach-
liche Auseinandersetzungen, die
uberzeugen mich viel mehr.

Insgesamt halt das Buch, was der
Titel verspricht: Es ist eine Streit-
schrift und sucht Streit.

Brigitte Lengert
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Was Liebe ist

Ein Roman von Ulrich Woelk

Ulrich Woelk
Was Liebe ist

Deutscher Taschenbuch
Verlag

Minchen 2013,

300 Seiten

ISBN 978-3423249492
Preis: 14,90 Euro

,Dafiir, dass er Epileptiker (Unwort)
ist, hat er seinen Weg gemacht.” (S. 5)

Roland Ziegler ist sechsunddrei3ig
Jahre alt, Jurist und Mitinhaber
eines global operierenden Famili-
enunternehmens fur Starkstrom-
Umspannanlagen. Im Herbst 1999
kommt er nach Berlin, um das
Unternehmen bei der Konferenz
uber die Entschadigung ehemali-
ger Zwangsarbeiter wahrend des
zweiten Weltkrieges zu vertreten.

Als Roland sechs wird, verlasst
seine Mutter die Familie. ,Sie
ging hinaus, als sei sie von einem
auf den anderen Moment taub
geworden und nicht mehr in

der Lage zu horen, dass er hinter
ihr jammerlich zu schluchzen
begann.” (S. 97) Dieses trauma-
tische Ereignis, das ihn verfolgt,
sich seiner Traume bemachtigt,
wird in einem langeren Riickblick
beschrieben.Im sechzehnten
Lebensjahr dann das zweite ein-
schneidende Erlebnis, sein erster
epileptischer Anfall.,,Durch die
Wahl des richtigen Medikaments
ist er seit ungefahr zehn Jahren
anfallsfrei. In dieser Hinsicht hat
er Gluck gehabt, denn Anfallsfrei-
heit wird medikamentos keines-
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wegs bei allen Epileptikern (Un-
wort) erreicht.” (S.5) Dass er nicht
nur,Glick gehabt“ hat und seine
Anfallsfreiheit nicht nur dem
Medikament zu verdanken hat,
sondern auch seiner disziplinier-
ten Lebensfihrung, wird im Laufe
des Romans immer deutlicher. ,Er
hat eine Zeit lang Klavier gespielt
—zuerst mit Unterricht, dann frei
improvisierend. Nach den ersten
Grand-mal in der Pubertat hat er
damit aufgehort. Musik kann an-
fallsauslésend wirken.” (S.12)

Am Morgen vor der Konferenz
lernt Roland in einem Berliner
Cafe Zoe kennen, eine spontane
und entscheidungsfreudige Jazz-
Sangerin. Am nachsten Abend
singt sie in einem Charlotten-
burger Jazz-Club You don’t know,
what love is fiir ihn. Obwohl ihr
Lebensgefahrte und Mazen Piet
anwesend ist — oder gerade des-
wegen. Am Tag darauf begleitet
Zoe Roland nach Amsterdam.
Die Liebe ist und hat eine gro-

e Macht, die unberechenbare
Krankheit, die er Zoe verschweigt,
aber auch. Roland nimmt die
Medikamente unregelmaRig ein,
irgendwann gehen sie ihm aus, es
dauert eine Weile bis er sich um
neue kimmert, er handelt unver-
niinftig, trinkt Alkohol.

Von seiner Tante, die er besucht,
erfahrt Roland die Griinde, warum
sie nach dem Krieg mit der Familie
brach, Deutschland verlie8 und
seitdem in Holland lebte. In dieser
Zeit hat er einen Grand mal.

Am Ende des Romans befindet
sich Roland am Deck eines Bestat-
tungsschiffes, um die Asche seiner
Tante im Meer zu verstreuen. Er ist
nicht allein. Ob er in den letzten
zehn Jahren anfallsfrei blieb, er-
fahren wir nicht.

Verdrangen und Verschweigen,
soziale und menschliche Defi-
zite, Epilepsie und grof3e Liebe
sind Themen, die Ulrich Woelk
geschickt und spannend zusam-
menfuhrt und verknipft in der
Geschichte einer Familie, deren
Vergangenheit die Gegenwart
und die Zukunft ihrer Mitglieder
bestimmt.

Den Leserinnen und Lesern der
einfille mochte ich diesen grol3-
artigen Roman ausdrucklich emp-
fehlen!

Der Autor: Ulrich Woelk, 1960 ge-
boren und in KéIn aufgewachsen,
studierte in Tlibingen Physik und
promovierte 1991 an der TU Berlin,
wo er bis 1994 als Astrophysiker
tatig war. Heute lebt der Erzahler
und Dramatiker als freier Schrift-
steller in Berlin. Fiir sein Debut
Freigang wurde er 1990 mit dem
aspekte-Literaturpreis ausgezeich-
net. Zwischen 2005 und 2008
veroffentlichte er drei ,Naturwis-
senschaftler-Novellen“: Einstein on
the lake, Schrédingers Schlafzim-
mer und Joana Mandelbrot und
ich. Was Liebe ist ist sein neunter
Roman.

Slavica Klimkowsky
(freie Autorin, Berlin)



Leserbriefe

Liebe einféille-Redaktion,

hier einige Anmerkungen zum Artikel Se
aus der letzten einfalle-Ausgabe.

Im Intervi i i
. erview mit Florian Butsche, stellvertretender Landesbeauft
in Bremen, merkt dieser an:, Was sich fili

teiligung der ubrigen, leider noch feh|

Meinsamen Standard zy erreichen y
fordern.«

noch dndern kénnte, wire dje Be-
enden Bundeslinder um einen ge-

Viele GriiRe aus Bayern
Doris Wittig-MoRner
Franz Ratzinger

Vorsitzende Lv Epilepsie Bayern ey,

Kontaktanzeige

r fur eine neue harmonische Part-

ch, hilfsbereit, christlich und unj
folgreich operiert, und arbeite
swirt-

Sie 35 Jahre, mochte sich wiedg
nerschaft offnen. Bin treu, ehrli

izi i Epilepsie er
kompliziert. Bin wegen : "
als Hauswirtschafterin halbtags in der ambulanten Ha
schaft.

nern im Alter von 30-43

. Fhi te von Man
Wiirde mich Uber neue Kontakte - ind und neu beginnen

Jahren freuen, die auch den Weg gegange

wollen.

Chiffre: Lissy 12

i

Ibsthilfebeirat traf sich in Bremen

Sehr geehrte Redaktion,

wie auf breiter Front die fehlerhaften
,Hartz-Gesetze“ durchgeboxt wurden,
stimmt auch mit dem neuen Rund-
funkbeitrag so einiges nicht.

Wieso soll ein Besitzer eines Radios
den vollen Betrag bezahlen, wenn er
gar kein TV-Gerat, Internet, Handy etc.
besitzt? Diesen Widerspruch kann mir
niemand auch nur einigermafen sach-
lich begriinden! Dieser realitatsferne
Unsinn wurde sogar noch vom Gesetz-
geber getoppt!

Selbst wenn jemand tberhaupt kein
Radio, TV-Gerat etc. besitzt, soll er den
vollen Beitrag zahlen — frei nach dem
Motto:,Firr jede Wohnung einen Bei-
trag!“ Einen derartigen Bock konnte
man nach meiner Meinung nur Men-
schen verkaufen, die an Beziehungs-
angsten, Beeintrachtigungs-ldeen und
signifikanten Ich-Erlebnis-Storungen
leiden!

Nebenbei: In Berlin sollten alle Politiker
ihre Zweit-Wohnung innerhalb von 14
Tagen anmelden. Da dies einige jedoch
noch immer nicht nach zwei Jahren ge-
macht haben und von einem TV-Sender
darauf angesprochen wurden, rasteten
sie sogleich aus und drohten mit ihrem
Rechtsanwalt oder sagten, dass dies
die TV-Redaktion gar nichts anginge.

Wann hat die Politik schon jemals
etwas richtig gemacht? Die unfahige
Politik scheint bis heute noch nicht zu
wissen, was Solidaritat bedeutet. Diese
ware nur dann gegeben, wenn alle von
allem fiir alle ordnungsgemaR in die
Sozialkassen einzahlen und sich nicht
10-15% hiervon einfach abkoppeln. Wie
sagte noch ein kluger Amerikaner? ,Die
beste Regierung ist diejenige, welche
am wenigsten regiert, weil schon allein
hierdurch die groBten Fehler ausge-
schlossen sind!“

Nachstens kommt die Politik noch mit
dem Argument:,Pro Haushalt eine

Kfz-Steuer ...

Mit freundlichen GriiBen
Helmut Busse
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An alle Selbsthilfegruppen in Deutschland!

Es ist in unserer Gruppe schon mehrfach vorgekommen, dass der Pati-

ent, der unter dem Medikament Levetiracetam.(Origina|pra;])car§t bvzvvc\)/‘.r_
das vom gleichen Hersteller vertriebene Generikum) anfa!ls rgll(getoﬁ—
den ist, dieses nicht mehr bekommt. Stattdessen wgrde.eln.ww sist
gleiches Praparat einer anderen Firma .Verord“net.ng wir W;gssce_n1,2 5
dies aufgrund der unterschiedlichen Bioverfiigbarkeit (von 80 —125%
nicht gut, sondern kann schwerwiegende Folgen haben.

Wir haben damit ein sehr grofies Problem. Und wir V\{Urd?n gerne E.urj
Tipps und Ratschlage, wie ihr damit umgegangen seld,.horen.vl\llr sin -
fir alle Anregungen offen. Auch negative Erfahrungen interessieren un

alle.

eteiligung freuen. Sendet eure Tipps

0 ich Uiber eine rege B By
Ich wiirde mich U g ction einflle, die dann dariiber be-

und Erfahrungen bitte an die Reda
richten wird.

Viele Griil3e
Elke Uhlenwinkel
SHG Bremen-Nord

Sehr geehrte Damen und Herren

»Mit wem jch L
und wer hat Vorurteile? SiEneky

Vorurteile sing mit
diese Hemmun
Kindern Uber d

Hemmun
8€n verbunden, | .
8€n auch dazy flhren k Ich frage mich, inwieweit

) Onnen )
€ren Epilepsie reden, - dass Eltern nicht mit ihren

Die eigenen Voryy

teile gegeni
depressiven Gefii o

nder ..
hle, die o €n Menschen erhéhen noch die

Viele GrijRe
Stefan Plenert
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kalender

Abschied Frau Dengler

o
termine
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Information Fon/Fax/Mail
31.07.2013 Hofbraukeller, Offener Abend Biergarten- EpilepsieBeratung Miinchen Fon:-089/54806575, Fax: -089/54806579
18.00 Uhr Miinchen, Innere Wiener StraRe 19 besuch - epilepsieberatung@im-muenchen.de

16.-18.08.2013

Haus Ohrbeck, Am Boberg 10, 49124
Georgsmarienhiitte

MOSES-Seminar

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05273 88430, Fax: 05273 365322
epilepsie-niedersachsen@t-online.de

18.09.2013

EpilepsieBeratung
Oberanger 43, 80331 Miinchen

Offener Abend, Offener
Austausch

EpilepsieBeratung
Miinchen

Fon:-089/54806575, Fax: -089/54806579
epilepsieberatung@im-muenchen.de

20.-22.09.2013

Jugendherberge, Verdenerstrae 104,
27356 Rotenburg/Wiimme

Sportwochenende

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05273 88430, Fax: 05273 365322
epilepsie-niedersachsen@t-online.de

20.-22.09.2013

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg 125,
33617 Bielefeld

Anfallsselbstkontrolle —
Aufbaukurs

DE Geschaftsstelle
Anne Sohnel

Fon: 030 3424414, Fax: 030 3424466
info@epilepsie.sh

25.-28.09.2013

RehaCare Dusseldorf 2013
Fachmesse und Kongress
,Selbstbestimmt Leben®

DE Stand Halle 03, Stand 3F16

RehaCare Disseldorf 2013
Messeplatz , 40474 Diisseldorf

Anmeldung nicht erforderlich

Messe Diisseldorf GmbH
Fon: 0211-4560-01, Fax: 0211-4560-8546
info@messe-duesseldorf.de

24.09.2013

Rehazentrum Bathildisheim

Fachtagung ,Menschen mit
komplexer Behinderung in
Zeiten der Inklusion“

Bathildisheim e.V. Brigitte Ver-
naleken

Fon: 05691-899-0, Fax: 05691-899-296:
seminare@bathildisheim.de

27.-29.09.2013

Thiiringer Sozialakademie, Am Stadion
1,07749 Jena

Epilepsie und Depression

DE Geschaftsstelle
Anne Sohnel

Fon: 030 3424414, Fax: 030 3424466
info@epilepsie.sh

28.09.2013
11.00 —16.00 Uhr

Weltcafé ElbFaire, Okumenisches
Forum HafenCity, Shanghaiallee 12,
10457 Hamburg

Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie 2013 der DE eV.
Motto:, Mit Epilepsie mitten
im Leben”

DE Geschaftsstelle

Anne Sohnel

Anmeldung nicht erforderlich,
Eintritt frei

Fon: 030 3424414, Fax: 030 3424466
info@epilepsie.sh

28.-29.09.2013

Sachsisches Epilepsiezentrum Rade-
berg/Kleinwachau
Wachauer Str. 30, 01454 Radeberg

FAMOSES Schulung fiir Eltern,
Kinder und Geschwister

Frau Tina Hauswald

Tel.: 03528/4312520, Fax: 03528/4311850
t.hauswald@gmx.de

10.30 —15.00 Uhr

Konferenzraum 1, Wittastr. 5, 36251 Bad
Hersfeld

,Mit Epilepsie mitten im
Leben®

Walther

28.09.2013 EpilepsieBeratung Themenwerkstatt ,,An die Anmeldung bis 23.09.2013 bei der Fon: 089/54806575, Fax: 089/54806579
Oberanger 43 Arbeit” EpilepsieBeratung Miinchen epilepsieberatung@im-muenchen.de
80331 Miinchen

05.10.2013 Stadthalle Bad Hersfeld Tag der Epilepsie 2013 Motto: DE eV.LV Hessen eV., Wolfgang Fon: 06126-588514, Fax: 06126-989174

DE-LV-Hessen@t-online.de

05.10.2013
19.00 Uhr

Stadthalle Bad Hersfeld
Konferenzraum 1, Wittastr. 5,36251 Bad
Hersfeld

Benefizkonzert zugunsten
der EpilepSIE-Stiftung der
Diakonie in Hessen

Karten fiir 25 Euro an der Abend-
kasse

Fon: 06126-588514, Fax: 06126-989174
DE-LV-Hessen@t-online.de

10.-11.10.2013

Neue Schmiede, Handwerkerstr. 7,33617
Bielefeld-Bethel

4. Pflegefachtagung Epilepsie
»Rehabilitation beginnt beim
ersten Anfall

Bildung und Beratung Bethel,
Nazaretweg 7,323617 Bielefeld

Fon:0521-144-4961, Fax:0521-144-6109
Benjamin.tryba@bethel.de

12.-13.10.2013

Berufsfachschule fiir Kinderkranken-
pflege (Kinderklinik Dritter Orden
Passau) Bischof-Altmann-StraRe 9,
94032 Passau

Famoses-Schulung
Ein Kurs fiir Kinder mit Epilep-
sie und fiir Eltern

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau

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

23.10.2013
17.00 -19.30 Uhr

Hotel Aquino, Hannoversche StraRe 5b,
10115 Berlin

Berlin-Brandenburger Regio-
nalveranstaltung zum Tag der
Epilepsie

LV Berlin-Brandenburg
Klaus Gocke

Fon: 030 341 4252, Fax: 030 342 4466
klaus.goecke®@epilepsie.sh

09.11.2013
09.00 —17.00 Uhr

Berufsfachschule fiir Kinderkranken-
pflege (Kinderklinik Dritter Orden
Passau) Bischof-Altmann-StraRe 9,
94032 Passau

Kunstherapie-Seminar fiir
Epilepsie-Betroffene ab dem
16. Lebensjahr

Epilepsie Beratung Niederbayern
Bischof-Altmann-Str. 9
94032 Passau

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

08.-10.11.2013

Energie und Umweltzentrum, Zum
Energie- und Umweltzentrum 1,31832
Springe-Eldagsen

Familienseminar

LV Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05273 88430, Fax: 05273 365322
epilepsie-niedersachsen@t-online.de

12.—14.11.2013

Technische Universitat Dortmund
Emil-Figge-Str. 50, Raum 4.423/0.233,
44221 Dortmund

Schnupperstudium - Stu-
dieren mit Behinderung/
chronischer Krankheit

Dr. Birgit Drolshagen

Fon: (0231)755-4579, Fax: (0231)755-4638
birgit.drolshagen@tu-dortmund.de

15.—-17.11.2013

Krankenhaus der Barmherzigen Briider
Trier, Patienteninformations-Zentrum,
Nordallee 1,54292 Trier

Epilepsie Schulungsprogramm
MOSES

Stefan Conrad
SHG Trier oder
PIZ

Fon: 0651-49790, Fon: 0651-208-1520
piz@bk-trier.de

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

Anlisslich des Tages der Epilepsie am o5. Oktober finden viele Veranstaltungen statt, die wir in diesem Kalender nur sehr eingeschrankt auffiihren konnten. Eine Ubersicht iiber die Veran-
staltungen, die uns gemeldet werden, findet sich auf unserer Website www.epilepsie-vereinigung.de.
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Mit Epilepsie mitten im Leben lautet das Motto

des Tages der Epilepsie 2013 — mit Epilepsie mit-

ten im Leben ist auch das Schwerpunktthema der

nachsten Ausgabe der einfiille.

Mit diesem Thema mochten wir Menschen mit

Epilepsie dazu ermutigen, ihre Traume zu verwirk-

lichen und ein Leben entsprechend ihrer Wiinsche

zu fiihren, das méglichst wenig von der Epilepsie

beeintrachtigt ist. Wir méchten aber auch Men-

schen ohne Epilepsie deutlich machen, dass die

meisten Menschen mit Epilepsie bereits mitten

im Leben stehen —die Epilepsie kein Grund ist, sie

vom gesellschaftlichen Leben ganz oder teilweise

auszuschlielRen.

Ganz wichtig sind bei diesem Thema wieder
Eure/lhre Zuschriften und Meinungen, die gerne
auch kritisch sein diirfen. Wie schaffen Sie/lhr

es, sich von der Epilepsie nicht unterkriegen zu

spannende Diskussion in der nachsten Ausgabe

der einflle.

Die ndchsten einfille erscheinen bereits Ende

lassen? Wie haben Sie/habt ihr es geschafft, mit

der Epilepsie mitten im Leben zu stehen? Was hat

Sie/Euch dabei unterstiitzt? Was war eher hin-

derlich? Wir hoffen auf viele Zuschriften und eine

September 2013. Redaktions- und Anzeigen-
schluss ist der 02. September 2013. Angekiindigte
Anzeigen kdnnen bis zum 09. September 2013

angenommen werden.

Herzlichst

Ihre/Eure Redaktion

einfille
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Sonnabend, 28. September 2013, 11.00 bis 16.00 Uhr

Weltcafé ElbFaire
Okumenisches Forum HafenCity
Shanghaiallee 12
20457 Hamburg

mit freundlicher Unterstiitzung in Kooperation mit

Deutsche Epilepsievereinigung et (o, .., | [T sy | (0 seupomenes
www.epilepsie-vereinigung.de



