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editorial

ANZEIGE

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Mit Epilepsie mitten im Leben — so lautet das Motto
des Tages der Epilepsie 2013.,,Das sagt sich so einfach®,
werden viele denken — aber wer kann besser dartber
berichten, dass dies durchaus moglich ist, als die
Betreffenden selbst. Und so haben wir in diesem Heft
eine Reihe von Berichten anfallskranker Menschen
zusammengestellt, die es auf die eine oder andere Art
geschafft haben, ihre Traume zu verwirklichen — obwohl bei vielen von
ihnen noch regelmallig epileptische Anfalle auftreten. Ich hoffe, dass
diese Berichte Menschen mit Epilepsie Mut machen und Menschen ohne
Epilepsie verdeutlichen, dass eine Epilepsie einem Leben mitten in der
Gesellschaft nicht im Wege stehen muss.

In der letzten Ausgabe haben wir unsere Stellungnahme zur Bewertung Sie suchen einen Ausbildungs-

des Zusatznutzens neuer Medikamente zur Epilepsiebehandlung beigelegt. platz? Sie méchten Ihre beruf-
Leider scheint sich der Gemeinsame Bundesausschuss diesbezuglich nicht liche Zukunft sichern?
zu bewegen —vgl. dazu die Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir Nutzen Sie unsere Méglichkeiten,

um erfolgreich eine Ausbildung
im Berufsbildungswerk Bethel in
den Berufsfeldern

Agrarwirtschaft (Gartenbau)

Epileptologie in der vorliegenden Ausgabe — und es ist weiterhin unklar,
ob die neuen Medikamente zur Epilepsiebehandlung auch weiterhin in
Deutschland erhaltlich sein werden. Zurzeit versuchen wir, hier unseren

Einfluss geltend zu machen — wir bleiben am Ball und werden darlber Ernéhrung und
berichten. Hauswirtschaft
Hotel und Gastronomie

. . . . Metalltechnik
Fir das vorliegende Heft haben uns mehr Artikel vorgelegen, als wir Textiltechnik und Bekleidung
unterbringen konnten. Wir bitten diejenigen, deren Artikel in dieser Wirtschaft und Verwaltung
Ausgabe nicht erscheinen konnten, um Verstandnis —in einfdlle 128 abzuschlieBen.
werden wir diese auf jeden Fall veréffentlichen. Dass wir diesmal nicht Wenn Sie in Ihrer Berufswahl
alles unterbringen konnten, ist auf der einen Seite schade — zeigt uns auf noch nicht sicher sind, bieten
der anderen Seite aber auch, dass wir viel zu berichten haben und wir von wir abklarende oder vorbe-

. . . . . reitende MaBnahmen an, die
Eurer/lhrer Seite viele Artikel, Berichte und Informationen bekommen. Ihnen die Entscheidung

Das freut uns sehr — zeigt es uns doch, dass einfille genau das ist, was es erleichtern.
sein soll — eine Zeitschrift von Betroffenen fir Betroffene. lhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist

In diesem Sinne wiinschen wir Euch viel SpaR und neue Erkenntnisse Marlies Thiering-Baum.

beim Lesen der einflle — und hoffen auf eine weitere rege Beteiligung an Bethel. Epilepsie verstehen.
. . =

Eurer/lhrer Zeitschrift. Epileps‘@ptrum Bethel

Ihr/Euer Norbert van Kampen Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld
o / Tel. 0521 144-2856
- Fax 0521 144-5113

marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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Kind erleidet epileptischen
Anfall nach Attacke

Ein bereits polizeibekannter 55-jahriger hat am Sonnabendabend in einem Zug zwischen Zoologischer Garten
und Hauptbahnhof eine Frau und ihre zwei Tochter beldstigt. Der Mann entbl6Rte sich vor ihnen. Als andere Rei
sende einschritten, warf er mit einer Glasflasche, die iiber dem Kopf der Zwoélfjahrigen zersplitterte. Daraufhin

erlitt das Kind einen epileptischen Anfall. Der Mann wurde festgenommen.

Quelle: Berliner Morgenpost, 23.07.2013

Titelbild: Das Foto auf der Titelseite wurde uns freundlicherweise von Xavier Escalere zur Verfligung gestellt (photo-credit: DOWNsideUP

—-www.turndownsideup.org), der mit seinen Bildern mehr Aufmerksamkeit fiir Menschen mit Epilepsie erreichen méchte (vgl. dazu auch
einfille 126, Seite 39).
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Mit Epilepsie mitten im Leben?

In jedem Fall entscheiden wir selbst ...

Was gehort alles zum Leben eines
Menschen auf unserem Plane-
ten? Wir lernen —von Eltern und
Geschwistern; in Schule, Ausbil-
dung und Studium;im Umgang
mit unseren Mitmenschen und
unserer Umwelt. Wir bewegen
uns —auf Handen und FilRen, auf
Radern, Kufen und mit Fligeln;
auf Land, Wasser und in der Luft;
aus eigener Kraft und motori-
siert; wir bewegen uns in unseren
Gedanken und unserer Fantasie.
Wir sorgen flr unsere materiellen
Bedurfnisse —haben einen guten
Job, verdienen Geld, bezahlen
damit Nahrung, Kleidung, Haus,
Auto und Urlaub; gehen Ver-
gnugungen in der Freizeit nach;
sichern uns fiir das Alter ab und
hinterlassen unseren Kindern ein
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Startkapital. Wir kiimmern uns um
unsere seelischen Bediirfnisse —
leben in positiven Beziehungen zu
anderen Menschen, zu Eltern und
Geschwistern, zu Arbeitskollegen;
in Freundschaft und Partnerschaft;
mit eigener Familie und Kindern.
Wir tun etwas fiir unsere kor-
perlichen Bedirfnisse —erhalten
unseren Korper gesund, attraktiv,
beweglich und leistungsfahig.
Wir haben unsere Wiinsche und
Traume — und erflllen uns davon
so viele wie moglich. Das alles und
noch mehr umfasst unser Leben
als Mensch, wir bestehen aus allen
diesen Dingen, vereinen sie in uns
als ein Ganzes, stehen als Ganzes
mittendrin — und wir leben gllck-
lich und zufrieden ...

Jetzt ist aber gut ... Das klingt ja
zu schon um wahr zu sein, so lauft
es doch nun wirklich nicht, oder ...?

Richtig, so gllicklich verlauft das
Leben nicht einmal im Marchen. Es
gibt aullere und innere Hindernis-
se: soziale Bedingungen, Arbeits-
losigkeit, Armut oder menschliche
Riicksichtslosigkeit hemmen uns;
unterschiedliche korperliche,
gesundheitliche oder geistige Vor-
aussetzungen setzen uns Grenzen;
von Menschen erfundene Regeln,
Vorschriften und Hierarchien
werden zu Stolpersteinen. Das

gilt fiir jeden Menschen. Wir alle

sind gefordert, die verschiedenen
Aspekte unseres Lebens in ange-
messener Weise zu ber{icksichti-
gen und auf dem Weg zu unserem
personlichen Gliick Hindernisse
zu Uberwinden. Das braucht Mut,
Kraft und Kreativitat — und bei
manchen Dingen, die wir tun
mochten, miissen wir alle auch
erkennen:, Das kann ich nicht, das
lasse ich lieber ...".

Das, was ich bisher geschrieben
habe, bezieht sich noch gar nicht
speziell auf das mogliche Hin-
dernis chronische Erkrankung
oder noch spezieller Epilepsie. Ich
habe diese Uberlegungen an den
Anfang gesetzt, weil mir immer
wieder Menschen begegnen, bei
denen die chronische Erkrankung
(nicht nur die Epilepsie, aber diese
besonders) zu einem so groRen

| morut |/ | Freunds |
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Hemmnis geworden ist, dass
andere Aspekte des Lebens kaum
noch erkennbar sind. Alles wird
dann sofort dem (scheinbaren)
Diktat der Anfallserkrankung
untergeordnet und mitten im
Leben steht langst nicht mehr der
Mensch, sondern —wie ein alles
verschlingendes Ungeheuer — die
Epilepsie.

Hinweis fir Layouter: In den obi-
gen Absatz bitte ,,.Schwerpunkt 1
Elsner Bild 2“ einfligen.

Warum ist das so? Warum wird
eine Epilepsie haufig anders
bewertet als alle anderen chro-
nischen Erkrankungen oder
Beeintrachtigungen? Wer ein
gesundheitliches Problem in sein
Leben integrieren muss, sucht im
Allgemeinen nach Lésungen. Wir
benutzen Hilfsmittel oder denken
uns Wege aus, wie wir trotz unse-
rer gesundheitlichen Beeintrach-
tigung zum Ziel kommen kon-
nen. Manchmal stellen wir fest,
dass wir die Hilfe eines anderen
Menschen brauchen; manchmal
mussen wir auch erkennen:, Das
kann ich nicht“.In jedem Fall ent-
scheiden wir selbst —nach mehr
oder weniger verninftigen Kri-
terien —was wir tun und was wir
besser lassen. Wirklich verbindli-
che Vorschriften gibt es dabei sehr
wenige, sie betreffen meist die
Erlaubnis zum Fihren von Kraft-
fahrzeugen, beziehen sich also
auf eine mogliche Gefahrdung
anderer Personen. Bei Menschen
mit Epilepsie hore ich in aller
Regel aber nicht ,Ich kann nicht ..*
sondern, Ich DARF nicht ...“ —und
ernte einen irritierten Blick, wenn
ich frage ,Warum denn nicht ..2“

Ich weil3, eine Erkrankung, bei der
man —zum Teil unvorhersehbar —
das Bewusstsein oder die Kontrolle

Uber seinen Korper verliert, macht
Angst. Betroffene und Anfallszeu-
gen fuhlen sich hilflos und manch
einer mag sich gar nicht genauer
mit der Erkrankung beschafti-
gen. Zunachst erscheint es dann
vielleicht am sichersten oder am
wenigsten bedrohlich, einfach den
Leuten zu glauben, die (leider oft
nur scheinbar) mehr von ,der Sa-
che” verstehen. Das kénnen Eltern
oder andere Verwandte sein, aber
auch Freunde, Nachbarn, Arbeits-
kollegen oder mehr oder weniger
ernst zu nehmende Beitrage in
Zeitschriften, Fernsehsendun-
gen und im Internet. Selbst bei
arztlicherseits ausgesprochenen
JVerhaltensvorschriften® sollte
man kritisch nachfragen und sich
alles genau erklaren und begrin-
den lassen.

Wenn Sie an einer Epilepsie
erkrankt sind, machen Sie sich
immer wieder bewusst, dass lhnen
niemand aufgrund der Erkrankung
die Entscheidung dariiber ab-
nehmen kann, was Sie aus lhrem
Leben machen. Um verniinftige
Entscheidungen treffen zu kdnnen,
brauchen Sie vor allem Informa-
tionen Uber die Sache, um die es
geht. Sie sollten genau wissen,
welche Art von Anfallen Sie haben,
ob es fir Ihre spezielle Epilepsie
anfallsauslosende Faktoren gibt
und wie Sie diese vermeiden oder
deren Wirkung reduzieren konnen.
Geben Sie sich nicht mit lhrer
Behandlung zufrieden, wenn Sie
nicht anfallsfrei sind oder standig
Nebenwirkungen der Medika-
mente haben. Informieren Sie sich
uUber die Voraussetzungen, die sie
zur Flhrerscheineignung erfillen
mussen und Uber Richtlinien zur
Berufseignung. Sie sollten gerade
bei der Berufseignung aber auch
immer im Kopf haben, dass es

sich bei diesen ,Vorschriften“ nur

schwerpunkt

um RICHTLINIEN handelt und

in jedem Einzelfall entschieden
werden muss, ob ein Beruf oder
eine Tatigkeit fur die betreffende
Person empfohlen werden kann
oder nicht.

Und noch ein wichtiger Hinweis:
Denken Sie praktisch und rea-
listisch. Ein Beispiel aus unserer
Arbeit soll hier verdeutlichen, was
damit gemeint ist und dass dazu
oft keine aulRergewdhnlichen oder
hoch technischen MalRnahmen
erforderlich sind.

Im Berufsbildungswerk (BBW)
wurde eine mehrtagige Freizeit

in Amsterdam geplant. Fur die
meisten Teilnehmenden - alle mit
Epilepsie — bedurfte dies keiner
besonderen Uberlegungen. Eine
junge Frau war allerdings darunter,
die eine therapieresistente Epilep-
sie mit fast taglichen, unvorher-
sehbaren und heftigen Sturzanfal-
len hatte. Einen Schutzhelm trug
sie nicht —im BBW Bethel fallt
jemand mit Schutzhelm schon
deutlich ,,aus der Norm*, so dass
wir niemanden dazu zwingen, der
dies nicht mochte. Die begleiten-
den padagogischen Mitarbeiter
fragten mich nun, ob es wegen des
hohen Anfalls- und Verletzungsri-
sikos Bedenken gegen die Teilnah-
me der jungen Frau an der Freizeit
gabe.

Eine ausreichende Zahl an Mit-
arbeitern fur eine 1:1-Betreuung
war nicht vorhanden. Wir haben
uns zusammengesetzt — mit der
betroffenen jungen Frau —und
Risiken und Schutzmoglichkeiten
besprochen. Hinsichtlich des Ver-
letzungsrisikos durch einen Sturz
kamen wir Uberein, dass dies in
Amsterdam auch nicht groRer ist
als in Bielefeld, so dass dies keinen
Grund flr einen Ausschluss von
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schwerpunkt

der Freizeit darstellte. Wir verein-
barten, dass die begleitenden Mit-
arbeiter sich sofort nach Ankunft
in Amsterdam nach der nachsten
Notfall-Ambulanz erkundigen.
AufRerdem wurde abgesprochen,
dass die junge Frau nicht alleine in
Amsterdam unterwegs sein sollte,
sondern begleitet mindestens von
1-2 weiteren Teilnehmenden, die
sich zutrauen, mit einer Anfallssi-
tuation mit Verletzung umzuge-
hen. Diese erhielten dann jeweils
ein Dienst-Handy, das zusatzlich
mitgenommen wurde —die in den
Niederlanden anfallenden Roa-
ming-Geblihren waren den jungen
Leuten nicht zuzumuten.

Dann noch eine Absprache, die die
Kollegen zum Schmunzeln brach-

te —aber auch zeigte, an was man
alles denken muss: In Amsterdam

gibt es Grachten, ohne verniinf-

Leinen los!

tige Absperrung geht es mehrere
Meter hinunter ins Wasser. Also:
Die betroffene junge Frau geht
nicht naher an diese Kante als

sie selbst grol} ist, denn wenn sie
dort hinunter stiirzt, haben wir ein
Problem.

Es ist alles gut gegangen —ein An-
fall, keine wesentlichen Verletzun-

gen. Die junge Frau war gliicklich,
sie hatte wegen der schwierigen
Anfallssituation noch nie an ahn-
lichen Exkursionen teilnehmen
dirfen (z.B.Klassenfahrten). Es

war flr sie eine Erweiterung ihrer
Lebenserfahrung und eine Ermu-
tigung, sich weiter in die Mitte des
Lebens vorzutasten — ein Beispiel
dafiir, dass auch unter schwierigen
Voraussetzungen die Epilepsie
nicht ibermachtig im Mittelpunkt
stehen muss, sondern an einen ihr
gebiihrenden Platz zwischen allen
anderen Aspekten des Lebens
verwiesen werden kann.

Heike Elsner

Arztin im Berufsbil-
dungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63
33617 Bielefeld

Studie aus Birmingham begleitet Reisende mit Epilepsie

Wenn das nicht mal eine gute Idee
ist: Du reist, wohin du willst und
hast die Moglichkeit, per e-mail
jederzeit mit dem Epilepsie-Zent-
rum, in dem du behandelt wirst, in
Verbindung zu treten.

Eine von der Birmingham Univer-
sity Seizure Clinic durchgefiihrte
Studie zeigt, dass auch Menschen
mit Epilepsie unbeschadet auf
grol3e Fahrt gehen kénnen. 5o Pa-
tienten im Alter zwischen 17 und
58 Jahren nahmen an der Studie
teil. Nur bei drei Reisenden traten

einfille

unterwegs mehr Anfalle auf als zu
Hause, den meisten ging es sogar

besser und —was noch schoner ist
—die Verbesserung hielt nach der

Rickkehr an.

Was hat dazu geflhrt, dass die
Reisen durchweg so gut gelaufen
sind?

Tim Betts — der die Studie durch-
gefiihrt hat — geht davon aus, dass
schon allein die Moglichkeit, jeder-
zeit per e-mail mit dem vertrauten
Neurologen zu Hause in Kontakt
zu treten zu konnen, stabilisierend
wirkte. Insgesamt mailten die
weltreisenden Patienten 197mal
an ihr Epilepsie-Zentrum. Inter-
essant ist, dass gesundheitliche
Probleme, Anfalle, Fragen nach

Medikamenten und ahnlichem
kaum Thema waren: Die meisten
schickten Reisebeschreibungen.

Dass alle Reisenden kurz vor ihrer
grolRen Fahrt eine griindliche
Untersuchung hatten, ausreichend
mit Medikamenten gegen ihre
Epilepsie und Notfallmedikamen-
ten versorgt wurden und wichtige
Verhaltenstipps erhielten, hatte
sicherlich ebenso positive Auswir-
kungen auf den gesunden Reise-
verlauf.

Quelle:

T. Betts, Birmingham University Seizu-
re Clinic, Queen Elizabeth Psychiatric
Hospital, Pre-departure counselling
and an email contact service for
patients with epilepsy faring abroad
for long periods of time. In: Seizure.
The Journal of the British Epilepsy
Association 2004 (13), S.139-141



Einmal rund um die Welt

Reiselustige tauschen sich online aus

Die Lofoten (Norwegen)

... Ich wiirde mich sehr dafiir inte-
ressieren, ob jemand schon mal
eine Weltreise gemacht hat, mein
groBer Traum ist es, eine Weltrei-
se zu machen ... Ich wiirde es ja
gern machen, aber meine Eltern
haben was dagegen (bin aber 25)
... die wiirden sich solche Sorgen
machen. Das will ich ihnen nicht
antun, aber der Traum besteht ein-
fach ... vielleicht hat jemand einen
Tipp, der es schon gemacht hat,

in welche Lander man gut gehen
kann ...

... Mit einer Weltreise kann ich dir
leider nicht dienen. Da haben halt
das Geld und die Zeit gefehlt. War
aber mit einem VW-Bus Camper

6 Wochen oben in Skandinavien.
Norwegen, Schweden, dann nach
Finnland, den Inari-See hoch bis
Kirkenes und dann Norwegen wie-
der runter liber die Lofoten nach
Oslo. Kann dir sagen: Norwegen
ist eines der schonsten Lander der
Erde ...

... Eltern und gerade Mutter
machen sich sehr oft Sorgen.
Wie ich damals mit dem LKW

durch Deutschland, Holland und
die DDR (damals war grade die
Grenze gedffnet) gefahren bin, hat
sich meine Mutter auch Sorgen
gemacht. Aber wie hatte sie mir
daheim helfen kénnen? Ich musste
mit den Problemen, die eine Tour
so mit sich bringt, alleine fertig
werden. Meine Mutter hat sich
umsonst Sorgen gemacht, konnte
mir ja doch nicht helfen.

... Ein Bekannter, der Epilepsie hat-
te und oft umgefallen ist, der hat
mit einem Freund eine Asienreise
von mehreren Monaten gemacht.
Dieser Freund meinte, ob du hier
oder da umfallst, ist doch egal.
Trau Dich!

... Versuch’s erst mal mit kiirzeren
Reisen. Wenn die funktionieren,
diirfte einer grofReren auch nichts
im Wege stehen. Sprich aber auf
jeden Fall mit deinem behandeln-
den Facharzt darlber. Bei meinem
Sohn hat der Arzt keine Einwande,
gibt ihm aber entsprechend viele
Medis mit und ein Schreiben fiir
den Zoll in englischer Sprache ...

schwerpunkt

... Ich bin in der weltweiten Epi-
lepsie-Patientenorganisation IBE
- International Bureau for Epilepsy.
Es gibt Uberall Epilepsiekliniken
und Patientenorganisationen. Ich
selbst war schon in verschiedenen
Landern. Auf der Internetseite
vom Blro findest du alle Lander-
ansprechpartner weltweit und
ein Handbuch zum Download mit
den Begriffen zur Epilepsie in allen
wichtigen Sprachen (auch ara-
bisch, chinesisch usw.). Du solltest
vorher nur mit deinem Arzt iber
die Impfungen sprechen ... In
Entwicklungslandern und in den
Tropen ist es schwierig, in Grol3-
stadten gibt es nie Probleme. Und
bitte kaufe dir das Buch Mobilitat
und Epilepsie von Prof. Jirgen
Bauer.

Quelle:
www.epilepsie-online.de

Alle Beitrage aus dem Netz gefischt

und zusammengefasst von Brigitte
Lengert.

einfille
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Paula hat ihren Lebenstraum Wirk-
lichkeit werden lassen. Acht Mona-
te lang war sie unterwegs: In Japan
und Australien, auf den Fidschi-
Inseln, Neuseeland und quer durch
Stidamerika.

Als ich 15 Jahre alt war, kam eine
Austauschschiilerin in unsere Klas-
se.Sie erzahlte von Haka-Tdnzern,
Kauri-trees — mehr als 1.000 Jahre
alten Dinosaurierbaumen — und
einem unendlichen turkisblauen
Ozean. Seitdem traumte ich da-
von, Neuseeland zu bereisen. An
meinem 16. Geburtstag bin ich

einfille

ebe Deinen Traum!

inmal im Leben rund um die Welt

zur Sparkasse in unserem kleinen
Dorf gegangen, habe mein Spar-
schwein auf den Tresen gelegt und
ein Konto er6ffnet. Ab diesem Tag
habe ich jeden Monat wenigstes
ein paar Pfennige lberwiesen oder
groRere Betrage, wenn ich einen
Job und mehr Geld hatte. Je groRRer
ich wurde, umso groRer wurde der
Traum. Und so wurde aus einer
Reise nach Neuseeland eine Reise
rund um die Welt.

Als ich 2007 an Epilepsie erkrank-
te, ist der Traum fiir eine Weile
in den Hintergrund geriickt. Da

musste ich erst mal mein Leben
neu sortieren. Einige Jahre fihlte
ich mich von den Anfallen, Verbo-
ten und VerhaltensmaRregeln, die
damit einher gingen, geradezu
lahm gelegt:,Dies kannst du nicht
mehr und dass darfst du nicht
mehr und hier musst du vorsich-
tig sein ..“. Das hat mich lange
verunsichert. Aber irgendwann
habe ich mir gesagt, ich will zu-
rick zu einem selbstbestimmten
Leben, zurtick zu mir. Okay, es gibt
Verbote, die sehe ich véllig ein.
Autofahren zum Beispiel —ich
mochte ja niemanden gefahrden.
Aber mir meinen Traum von einer
Weltreise verbieten lassen und mir
das Leben selbst verbieten? Soll
ich darauf verzichten, nur weil ich
so ‘ne blode Epilepsie bekommen
habe? Nein!

Ich habe ein around the world
ticket gebucht, meinen Rucksack
gepackt und eine Reise rund um
den Globus — entgegen vieler
»gut gemeinter Ratschlage” —im
Januar 2010 angetreten. Die Reise



habe ich vorher so gut geplant
und organisiert, wie es moglich
war. Wegen der Epilepsie ist es mir
wichtig, Sicherheitsnetze zu schaf-
fen —alles andere ware gefahrlich,
leichtsinnig und dumm. Eine liebe
Freundin hat mich eine groRRe
Strecke begleitet. Als sie dann
zuriick musste, kam mein Lebens-
gefahrte, der sich sogar unbezahl-
ten Urlaub genommen hatte, um
diesen Traum gemeinsam mit mir
zu leben. Was fiir ein groRes Gluick
ich habe, dass es in meinem Leben
Menschen gibt, die mich so unter-
stltzen! Ich reiste mit vertrauten
Gefahrten, die wussten was zu tun
ist, wenn ich einen Anfall habe.
Das hat mir viel Sicherheit gege-
ben.

Ebenso hatte ich in den verschie-
denen Landern Anlaufstellen: Be-
kannte aus meiner friiheren Arbeit
als Fotografin, Austauschstuden-
ten aus Studien-Tagen. Hinzu ka-

men Kontakte Uber Freunde, mit
denen ich Gber meine Weltreise
gesprochen hatte und die sagten:
,Oh, ich kenne da jemanden, da
kommest du fiir ein paar Tage un-
ter”. So hatte ich schon vor mei-
ner Abreise aus Deutschland auf
jedem Kontinent Anlaufstellen,
denen ich von zu Hause aus ein
Paket mit meinen Medikamenten
schicken konnte — das Gewicht des

Rucksacks ist ja limitiert, und eine
ganze Apotheke mit sich herum
zu tragen, ist auch unpraktisch.
Zudem war es wieder ein Stlick
Sicherheitsnetz: Falls mein Gepack
abhandenkommen sollte war ich
sicher, dass auf der nachsten Sta-
tion meiner Reise meine Medika-
mente vorratig sein wiirden.

Alles, was ich brauchte, haben
mir meine Arzte problemlos ver-
schrieben —obwohl die meisten
meinem Vorhaben eher skeptisch
gegenlber standen. Die meisten
Menschen um mich herum fan-
den, ich ware zwar mutig, aber
auch Gbermitig, tollkihn und ein
bisschen verriickt ... Aber ich habe
mich durch diese verhaltenen Re-
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aktionen nicht von meinem Vorha-
ben abbringen lassen. Ich war fest
entschlossen, war mir sicher, dass
alles gut wird. Ich hatte gut ge-
plant und vorgesorgt. Los ging es.

Ich habe das von unserer Kultur
vollig verschiedene Japan ken-
nengelernt; in Hiroshima Blumen
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niedergelegt; bin durch Australien
gereist — manchmal tagelang,
ohne einer Menschenseele zu be-
gegnen; habe Kangurus bei ihrer
Morgentoilette im Meer beob-
achtet. Ich habe die saftig-griinen
Hugel Neuseelands gerochen;
den altesten Baum der Welt um-
armt; in einem Schwefelerdloch
gekochtes Gemiise gegessen;

im unvorstellbaren Turkis des
Fidschi-Ozeans gebadet; auf einer
Insel ohne Strom und flieBendem
Wasser gewohnt; bin im ewigen
Eis in tiefe Krater geklettert; habe
Vulkane bestiegen; die unendli-
che Atacama-Woiste durchquert;
die Luft auf den Anden in 4.000
Metern liber Null eingeatmet; das
saftigste Steak meines Lebens

in Argentinien genossen; bin auf
den Spuren der alten Inka auf den
Machu Picchu gewandert; habe
Samba am Strand von Copacabana
in Rio de Janeiro getanzt und habe
beeindruckende Menschen ken-
nengelernt und Freundschaften
geschlossen.

Ich habe mir gesagt, hier bist du
nur einmal in deinem Leben, also
nimm mit, was sich dir bietet,
schmeif3e dich rein in dein Leben,
bade in deinem Gliick und koste
diesen Traum vollends aus! Dieses
Geflihl war berauschend. In man-
chen Situationen war ich trunken
vor Gliick und Erfullung.

In Neuseeland zum Beispiel fuhr
ich eine StraBe entlang und sah
ein Hinweisschild: Fallschirmsprin-
gen! Spontan bog ich ab und folg-
te den Pfeilen. Ich kam zu einem
groRen Platz, auf dem ein kleines
Flugzeug stand und ein Schild:
»Hier springst du aus der hochst
moglichen Hohe der Welt:18.000
FuRR“.Ich will weder mich noch
andere in Schwierigkeiten brin-
gen, daher habe ich auch in die-
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ser Situation das Sicherheitsnetz
gespannt und dem Sprungleiter
ehrlich und offen von meiner Epi-
lepsie berichtet. Und da antwortet
er:,Kein Problem, mein Cousin
hat auch Epilepsie und noch an-
dere Handicaps, der springt hier
regelmaRig, den schnalle ich mir
einfach vorn drauf und das findet
der ganz toll. Wenn du magst,
springen wir zusammen.”

Kurz darauf sal8 ich, fest ver-
schniirt, in einem wackeligen klei-
nen Flugzeug, eine Sauerstoffmas-
ke vor dem Mund, lGiberrascht von
meinem eigenen Mut und bereit
zu springen. Und ich bin gesprun-
gen —den hochsten Fallschirm-
sprung der Welt: 5.500 Meter. Uber
eine Minute freier Fall mit einer
Geschwindigkeit von 180 km/h.
AnschlieBend 8 Minuten Gleitflug
mit einem atemberaubenden
Ausblick tiber eine wunderschone
Landschaft. Ein unendliches Ge-
fuhl von Freiheit, ein sinnes-berau-
schendes Erlebnis. Ich werde es nie
vergessen.

Ob ich Angst hatte, unterwegs mal
einen Anfall zu bekommen? Na
klar! Jeder Mensch mit Epilepsie
kennt diese Angst, die einem die
Kehle zuschniiren und so lahmen
kann, dass man sich manchen

Tag nicht mal aus dem Bett traut.
Und ja, ich hatte unterwegs auch
Anfalle. Aber ist das nicht egal, wo
ich die habe, zu Hause oder bei der
Anden-Uberquerung in Chile oder
auf dem Markt in Bolivien? Zu
Hause ist es vorgekommen, dass
ich bei einem Anfall ganz allein
war. Wahrend meiner Reise war ich
nicht allein.

Ich bin voller schéner und inten-

siver Eindriicke und Erinnerungen
zurlickgekommen. Uberwiltigen-
de Kultur- und Naturerlebnisse, in-

tensivste Einsamkeit, den eigenen
Korper in Extremsituationen wahr-
nehmen ...Ich glaube, seitdem ich
Epilepsie habe, nehme ich mich,
meine Mitmenschen und Momen-
te — eigentlich mein ganzes Leben
—viel bewusster und intensiver
wahr. Dafiir bin ich dankbar. Ich
kann aber natirlich nicht ver-
hehlen, dass ich die Epilepsie oft
verdamme und mir wiinsche, ohne
sie zu leben.

Diese Reise um die Welt war auch
eine Reise zu mir selbst. Sie hat
mir Selbstvertrauen gegeben und
Mut: den Mut, mich fir andere
Menschen mit Epilepsie stark zu
machen; Mut flir meine Arbeit in
der DE; den Mut, eine Familie zu
griinden. Die Zuversicht, dass ich
mein Leben selbststandig und
selbstbestimmt leben kann. Und
das Vertrauen darin, dass ich ande-
ren Menschen Mut machen kann:
Es geht nicht darum, gleich ans
andere Ende der Welt zu reisen,
sondern fangt damit an, den Mut
zu haben, vor die Tiir zu treten,
sich seiner Epilepsie zu stellen und
sie anzunehmen. Auch wenn man
dabei manchmal auf die Nase fallt:
Traume kann man leben!

Das Gesprach wurde fir einfalle
aufgezeichnet und zusammenge-
fasst von Brigitte Lengert.
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Mit Anfallen frei und autonom leben

Kann ich das eine nicht haben — nehme ich das andere

= 1

Ich bin Doris und ich frage mich
gerade, ob ich dieses Interview
jetzt mache? Wenn ich die Krise
krieg’, dann mach‘ich’s nicht ...
Diese Einleitung ist schon ziemlich
nah an meiner Lebenseinstellung:
Wenn es mir zu heif8 ist um raus-
zugehen, dann bleib®ich eben drin,
setze mich an den Schreibtisch
und erledige Dinge. Wenn das eine
nicht geht, dann geht eben das
andere. Viele Leute wiinschen sich
Dinge, die sie wegen ihrer Epi-
lepsie nicht haben kdnnen. Dann
sind sie frustriert und sagen, die
Epilepsie ist schuld, dass ich dies
und jenes nicht kann oder nicht
machen darf—und darum ist das
Leben, das uibrig bleibt, nur so ein
Rest, und der ist traurig.

Ich bin so der Typ der sagt:,Na
gut —das kann ich also nicht, weil
ich Epilepsie habe“. Ich kann zum
Beispiel nicht Auto fahren. Dann
frage ich mich:Ja will ich denn
Uberhaupt Auto fahren? Bin ich
nicht tberall auch ohne Auto hin-
gekommen? Gibt’s nicht Busse,
Bahnen, Schiffe, Flugzeuge oder

sonst was? Wenn ich das eine
nicht haben kann —dann nehme
ich eben das andere.

Diese Lebenseinstellung habe

ich auch in der Selbsthilfegruppe
gelernt. Als ich jung war, hatte ich
Angst, wegen meiner Epilepsie auf
vieles verzichten zu missen. Dann
binich in eine bunt gemischte
Gruppe gekommen und habe da
die unterschiedlichsten Menschen
kennengelernt. Ich habe begriffen,
dass auch andere Menschen An-
falle haben und ich habe gesehen,
wie sie damit umgehen.

Jeden Tag aufs Neue positiv ange-
hen. Am schwierigsten ist das fur
mich nicht, wenn ich viel zu tun
habe, sondern im Gegenteil: Ge-
fahrdet war ich in den Zeiten, wo
ich arbeitslos war. Solche leeren
Tage selbststandig zu gestalten —
das erfordert viel Selbstdisziplin.

Direkt nach dem Abi habe ich an-
gefangen, Chemie zu studieren.
Dann habe ich mit dem Studium
aufgehort; habe als Lagerarbei-
terin gearbeitet; habe eine Um-
schulung zur Programmiererin
gemacht; war sehr lange als Pro-
grammiererin tatig; habe dann
den Arbeitgeber gewechselt; war
zwischendrin auch mal arbeitslos
... derzeit arbeite ich als Adminis-
tratorin und Security-Beauftragte.
Ich sage immer, ich bin Maschi-
nenhausmeister und muss Leuten
helfen, Maschinensprache in Men-
schensprache zu Ubersetzen.

Auch in meinem Beruf habe ich
sehr viel mit Menschen zu tun. Ich
muss verschiedenen Menschen

erklaren, warum ihr PC gerade
nicht das macht, was er soll — son-
dern was er will —und muss das
so erklaren, dass sie es auch ver-
stehen. Ich habe eine 25-Stunden-
Woche —mehr will ich auch nicht.
25 Stunden konzentriert an einem
Problem zu tiifteln, das reicht mir.
Mit meinen 25 Stunden bin ich
auch produktiver,denn wenn ich
mich an einem Problem festgebis-
sen haben, dann denke ich auch zu
Hause noch dartiber nach und oft
kommt mir die Idee fiir eine Lo-
sung. Weil ich 25 Stunden arbeite,
habe ich Zeit fuir Weiterbildungen
—das ist mir auch wichtig. Einen
40 Stunden Anwesenheitszwang
... den halte ich nicht mehr fir
angemessen.

Ich habe Anfalle — etwa einmal im
Monat und dann noch ein paar
hinterher. Meistens dauern sie
nicht lange — meine Arbeitskol-
legen kriegen sie oft nicht mal
mit. Eine Kollegin sagte, ich hatte
komisch geguckt, ware zusam-
mengesackt, war dann aber gleich
wieder da. Einmal bin ich vom Bu-
rostuhl gerutscht und lag auf der
Erde. Meine mir gegenliibersitzen-
de Kollegin hatte so konzentriert
gearbeitet, dass sie erst da fragte,
was ich denn auf der Erde mache?
Ich habe komplex fokale Anfille,
die auch sekundar generalisieren.

Einmal sitze ich im StrafSencafé,
bin wohl beim Zeitungslesen vom
Barhocker geflogen und habe mir
wehgetan. Ich komme wieder zu
mir, als ich drauRen vor dem Lo-
kal an einem Tisch mit zwei mir
fremden Mannern sitze, die mich
freundlich fragen, ob es mir wieder
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Abenteuerreise mit Rad in der Oberpfalz: Gemeinsamer Imbiss mit dem Fiihrer eines Besucherbergwerks

besser geht., Ich hatte wohl ‘nen
Anfall?“ frage ich zuriick ... und
der eine gibt mir meine Brille wie-
der und der andere zeigt mir, wo
meine Handtasche ist.

Leute, die mich Gberhaupt nicht
kennen, reagieren oft sehr profes-
sionell und gelassen. Da hat sich
eine Menge getan in letzter Zeit

—die jahrzehntelange Aufklarung
scheint Friichte getragen zu ha-
ben. Ich hab“dann noch ‘ne Ziga-
rette geraucht und bin nach Hause
gegangen. Nichts Schlimmes ist
passiert, weil die Leute so toll rea-
giert haben. Stress gibt’s fiir mich
nur, wenn der Notarzt gerufen
wird, der mich dann unbedingt be-
handeln will. In der Zeit kurz nach
einem komplex fokalen Anfall bin

ich immer noch eine Weile ziem-
lich weggetreten, obwohl man mit
mir sprechen kann. Da empfinde
ich das Eingreifen Fremder als be-
drohlich.

In meiner Freizeit mache ich gern
Stadtereisen. Am liebsten allein.
Neulich war ich zum Beispiel

in Leipzig. Meinen flinfzigsten
Geburtstag habe ich in Wien ver-
bracht. Das war genial. Ich brauche
kein Auto, um zu reisen. Ich besor-
ge mir zum Beispiel vorher Thea-
terkarten, buche mein Zugticket
und los geht’s. Die nachste Reise
—eine Rundreise an der Ostsee
—werde ich mit meinem Partner
zusammen machen. Wir kennen
uns schon, seit ich 17 bin und le-
ben seit 20 Jahren zusammen. Fir

diese Auslandsreise muss ich mir
wegen der Medikamente, die ich
mitnehme, eine arztliche Beschei-
nigung geben lassen, damit es an
der Grenze keine Schwierigkeiten
gibt.

Ich reise gern und ich ziehe einfach
los. Was soll schon grof3 unterwegs
passieren, was nicht auch zu Hau-
se passieren konnte? Ich konnte ja
auch sagen, es ist zu gefahrlich, in
einem Haus mit Treppe zu leben ...

Mitten im Leben sein, das bedeutet
fur mich: Ich méchte arbeiten, ich
mochte meinen Hobbies nach-
gehen und ich mochte nicht 9o%
meines Tages mit Gedanken an
Epilepsie und Behandlungen und
Bemihungen, wie ich diese restli-
chen Anfalle noch wegkriege, ver-
bringen. Mich hauptsachlich mit
Therapien und Krankheit beschaf-
tigen — nein, das will ich nicht.
Mitten im Leben sein bedeutet fiir
mich, dass ich mit meinen Anfallen
autonom und frei leben kann. Ich
habe eine chronische Krankheit,
aber fiihle mich meist nicht krank.
Ich lebe hier und heute, ich nehme
am Leben um mich herum teil, ich
bin mitten im Leben.

Das Gesprach wurde fur einfdlle
aufgezeichnet und zusammenge-
fasst von Brigitte Lengert.

Mit Epilepsie mitten im Leben

Ein Mensch hat — solange er lebt — Handlungsalternativen ...

Thomas Miiller (Name gedndert)
ist 30 Jahre alt und lebt noch bei
seinen Eltern. Doch dort fallt ihm
seit langem die Decke auf den
Kopf. Er mochte endlich in einer
eigenen Wohnung leben, so wie
seine Freunde und Kumpels auch.
»,Wenn ich nachts Anfalle kriege,
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ware niemand da, der mir hilft ...,
begriindete er seine Angst in der
Sozialberatung. Ein anderer Pati-
ent auf unserer Epilepsiestation
hatte schon die Rente beantragt,
weil er als Sozialpadagoge ambu-
lant arbeitet und auf seinen PKW
angewiesen ist, den er aufgrund

seiner Epilepsie nicht mehr benut-
zen darf.

Die Diagnose Epilepsie erschlagt
mitunter die betroffenen Men-
schen emotional. Sie geben auf
und ziehen sich aus ihren gelieb-
ten und gewohnten Aktivitaten



zuriick, verzichten auf die Umset-
zung von Lebensentwiirfen und
Winschen. Nicht selten fuhrt dies
zu weiteren Beeintrachtigungen:
Angststorungen, Depressionen
und sozialer Ausgrenzung.

In der Sozialberatung versuchen
meine Kollegen und ich, im indi-
viduellen Gesprach die Lebenssi-
tuation der Patienten methodisch
fundiert zu analysieren. Oft hilft
ein Blick von auBen, ein Dialog
uber medizinische und soziale
Bedingungen, Erwartungen, Be-
furchtungen und Angste, um ei-
nen Weg aus der angenommenen
Sackgasse zu finden. Die Richtung
zielt auf eine moglichst vollstandi-
ge Teilhabe am sozialen Leben.

Um diesem Ziel naher zu kommen,
gibt es inzwischen zahlreiche
technische Hilfsmittel und soziale
Unterstutzungsangebote. Thomas
Miiller konnte ich fiir seine Um-
zugswiinsche Mut machen, denn
er kann bei seiner Krankenversi-
cherung eine elektronische Nacht-
wache beantragen. Das Gerat
verstarkt und verarbeitet mittels
eines Vibrationsfihlers alle Impul-
se, die vom Bett ausgehen. Eine
Filterfunktion erlaubt es, einen
Anfall von normalen Bewegungen
zu unterscheiden. Auf diese Wei-
se kann das Gerat schlielich bei
einem nachtlichen Anfall einen
telefonischen Alarm auslésen und
Hilfe herbeirufen. Der Patient hat
also mehr Moglichkeiten, als er
zunachst dachte. Die unmittel-
baren sozialen Einschrankungen,
die durch die biologische Storung
einer Epilepsie hervorgerufen
werden, lassen sich auf der ge-
sellschaftlichen Handlungsebene
haufig kompensieren. So kénnen
Prozesse des sozialen Ausschlus-
ses verhindert oder zumindest
reduziert werden.

Auch der ambulant tatige Sozial-
padagoge muss noch lange nicht
seinen Job an den Nagel hangen.
Erstens kann er beim Integrations-
amt eine Fahrassistenz beantra-
gen und zweitens ist hier weniger
die biologische Erkrankung das
Kernproblem, sondern der Arbeits-
markt, der ihm kaum eine andere
Wahl |asst. Das Integrationsamt
hat die gesetzliche Aufgabe, Men-
schen zu unterstitzen, denen
wegen einer gesundheitlichen
Einschrankung der Verlust ihres
Arbeitsplatzes droht. Das wissen
leider erst wenige Patienten. Dazu
gehort die finanzielle Forderung
von notwendigen Hilfen am Ar-
beitsplatz. Eine davon kénnte ein
Fahrdienst sein, der den Kollegen
zu seinen Klienten beférdert. Die
Fahrerlaubnis bei Epilepsie ist
ohnehin eines der am haufigsten
angesprochen Themen in der Bera-
tung. Meist gilt, dass bei anhalten-
den Anfallen flr eine gewisse Zeit
aufs Autofahren verzichtet werden
muss. In der Regel ist eine Anfalls-
freiheit von einem Jahr erforder-
lich, bevor wieder gefahren wer-
den darf (zu diesem Thema hat
die Deutsche Epilepsievereinigung
ein Faltblatt herausgegeben, dass
Uber deren Bundesgeschaftsstelle
erhaltlich ist bzw. von der Websi-
te www.epilepsie-vereinigung.de
heruntergeladen werden kann).
Eine individuelle Abklarung mit
dem Arzt ist in jedem Fall ratsam.
Doch auch ohne Auto bieten sich
Alternativen, um zur Arbeit zu
gelangen, zu reisen und am Leben
teilzunehmen.

Um den Weg aus einer allzu gro-
Ben Einschrankung oder gar Iso-
lation zurtick ins Leben zu finden,
ist haufig eine Sozialberatung un-
ausweichlich. Dort wird genauer
hingeschaut, wo unerkannte Res-
sourcen liegen, welche Handlungs-
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alternativen maglich sein konnten,
welche Einschrankungen oder
VorsichtsmalBnahmen medizi-
nisch betrachtet sinnvoll sind und
welche verdeckt einem anderen
Zweck dienen, der den Betreffen-
den in ihrer belasteten Situation
nicht unmittelbar zuganglich ist.

So kommt es leider immer haufi-
ger vor,dass Menschen mit Epi-
lepsie in einer Werkstatt fiir behin-
derte Menschen (WfbM) arbeiten,
obwohl ihre beruflichen Fahigkei-
ten weitaus mehr Potenzial bie-
ten. Doch die Mobilitat zwischen
WfbM und regularer Arbeitswelt
liegt im kaum messbaren Bereich.
Oft halten die Werkstatten gerade
an ihren Leistungstragern fest,
weil diese gewinnbringend arbei-
ten. Dabei sind die WfbMs gesetz-
lich dazu verpflichtet, den Uber-
gang auf den ersten Arbeitsmarkt
zu fordern. Da dies faktisch kaum
geschieht, raten wir in unserer
Sozialberatung dazu, sich an einen
Integrationsfachdienst zu wen-
den. Dieser soll die betroffenen
Menschen —wenn moglich —aus
der WfbM heraus in passende Jobs
vermitteln und darin begleiten.

Mitten im Leben: das gilt auch fir
die Freizeit. Auf dem Sofa sitzen
und Triibsal blasen braucht nie-
mand wegen einer Epilepsie. Par-
tybesuche, Konzerte und Tanzen
sollten aus libertriebener Vorsicht
nicht vernachlassigt werden. Doch
nicht alles ist ratsam: Nach langen
Feiernachten mit ibermaRigem
Alkoholkonsum und Schlafentzug
kénnen bei einigen Epilepsiefor-
men gehauft epileptische Anfalle
auftreten. Ob dies im Einzelfall so
ist, sollte auf jeden Fall mit dem
behandelnden Arzt besprochen
werden.
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Beim Sport ist es ahnlich: Auch

bei Epilepsie behalt er seine ge-
sundheitsférdernde Wirkung. Viele
Sportarten sind véllig unbedenk-
lich, zum Beispiel Bodenturnen,
Wandern, Walken, Joggen, Vol-
leyball, FuRball oder Tennis. Bei
einigen Sportarten kann es zu Ein-
schrankungen kommen - ob dies
im Einzelfall so ist, sollte ebenfalls
mit dem behandelnden Arzt be-
sprochen werden. Hilfreich bei

der Suche nach einer geeigneten
Sportart ist die Broschiire Epilepsie
und Sport, die uber die Stiftung
Michael (www.stiftungmichael.de)
kostenlos zu beziehen ist (auch zu
diesem Thema gibt es ein Faltblatt
von der Deutschen Epilepsieverei-
nigung, dass Uber die Bundesge-
schaftsstelle der DE zu beziehen
ist oder von der Website der DE
(www.epilepsie-vereinigung.de)
heruntergeladen werden kann).

Das Motto des diesjahrigen Tages
der Epilepsie — Mit Epilepsie mitten
im Leben — stellt das Leben in den
Mittelpunkt: Leben bedeutet stets,
als Subjekt die Bedingungen sei-

ANZEIGE

nes Daseins zu gestalten. Bereits
der Psychologe Klaus Holzkamp
sah die Handlungsfahigkeit als
zentrale Kompetenz des Men-
schen. Er ging davon aus, , ... dass
ein Mensch, solange er lebt, Hand-
lungsalternativen hat. Resignation,
woher sie auch kommen mag,
bedeutet immer, dass man die Si-
tuation zu allgemein und zu global
betrachtet, dass man nicht genau
genug hinschaut oder hinschauen
kann, um die eigenen Handlungs-
und Bestimmungsmaéglichkeiten zu
sehen* (Holzkamp, 1984).

Die Sozialberatung im Rahmen der
Epilepsiebehandlung 6ffnet somit
ganz im Sinne Holzkamps neue
Méglichkeitsraume und den Blick
flir Zusammenhange und Bedin-
gungen, die in der Unmittelbarkeit
der Alltagswahrnehmungen ver-
borgen bleiben.

Rainer Kreuzer

Dr. phil. Rainer Kreuzer arbeitet

seit 2012 als Sozialpddagoge am
~Epilepsiezentrum des Evangeli-
schen Krankenhauses Alsterdorf“in
Hamburg und ist Lehrbeauftragter
an der Hochschule ,Rauhes Haus*“
sowie am Fachbereich Sozialwis-
senschaften an der Universitdt
Hamburg.

Er hat zwischen 2006 und 2010
liber das System der stationdren
und ambulanten Eingliederungshil-
fe fiir behinderte Menschen an der
Universitdt Liineburg geforscht und
dartiber seine Dissertationsarbeit
geschrieben.
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WIR SUCHEN!

Wir suchen Menschen, die Lust haben sich in der
Epilepsie-Selbsthilte zu engagieren. Wer uns ehren-
amilich in den Bereichen Internaet, Medien, Offentlich-
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keitsarbeit, Crganisation, Soczicles
méchie, schreibt ainfach an: iInfo@epilepsie.sh.

Wir freuen uns auf Dich.

eftc, unterstulzen

Deutsche
. Epilepsieverginigung



Ich bin Heike. Zu meinen eindriick-
lichsten Urlaubserlebnissen geho-
ren meine Wanderungen auf dem
Jakobsweg. 2009 und 2010 bin

ich zusammen mit meiner Pilger-
schwester den Pilgerweg in zwei
Etappen gegangen. Wir haben

uns fiir einen anderen Weg ent-
schieden als Hape Kerkeling — der
ist ziemlich touristisch geworden

und bequem, also war es flr uns
keine Herausforderung mehr. Wir
sind den alten Weg von Sevilla bis
Santiago de Compostela gelaufen
—die Via de la Plata, auch den Sil-
berweg genannt.

Vorbereiten und Planen

Eine gute Vorbereitung und Pla-
nung sind wichtig. Wir hatten

den Outdoor-Reiseflihrer Via de la
Plata. Jede einzelne Etappe hatten
wir genau angeschaut und uns
eingeteilt, denn wir mussten das
jeweils gesetzte Tagesziel errei-
chen, damit wir wieder rechtzeitig
am Abflughafen sind. Deutliche
Piktogramme — gelbe Pfeile und
Keramikmuscheln - zeigten uns
den Weg.

Alles was wir brauchten, trugen

wir jeden Tag mit uns herum.Da
uberlegt man sich gut, was wirk-
lich wichtig ist. Der Rucksack sollte
nicht schwerer sein als 10% des
Korpergewichts. Wir hatten uns be-
sonders leichte Handtiicher aus Mi-
krofaser gekauft, hatten ein Stiick

Kernseife dabei und um unsere Wa-
sche zum Trocknen aufzuhangen,
benutzten wir Sicherheitsnadeln
statt Wascheklammern. Ansonsten
drei Unterhosen (eine an, zwei im
Rucksack), ein langarmliges und
zwei kurzarmelige T-Shirts, eine
lange Hose, eine kurze Hose, unser
Pilgerkleid und Outdoor-Sandalen
fiir den Abend —alles aus leichten
Materialien. Insgesamt hatten wir -
mit Waschbeutel und Miniflaschen
—jede 6-7 Kilo Gepack. Mehr wollen
wir nicht mitnehmen. Und es hat
auch ausgereicht. Am wichtigsten
sind gute Schuhe. Ich habe mir fur
den Jakobsweg gute Wanderschu-
he gekauft. Die zog ich vier Wochen
vorher fast jeden Tag zur Arbeit an.
Wir mussten unterwegs auf unsere
Fil3e achten; bei jeder Rast haben
wir Schuhe und Striimpfe ausgezo-
gen und die Fiile massiert.

einfille
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Der Weg

2009 waren wir im September
unterwegs. Eigentlich dachten
wir, da ware es nicht mehr so heilR
—aber das war ein Irrtum. Sevilla
hatte locker 30 Grad und der Weg
bot keinen Schutz — kein Baum,
kein Strauch, alles vertrocknet ...
und trotzdem war die Landschaft
grandios und beeindruckend, die
Einsamkeit Uberwaltigend. Ab und
zu kamen wir zu Wasserstellen,

auch die waren in dem Reiseflihrer,

nach dem wir liefen, verzeichnet.
Dort konnten wir trinken und un-
sere Trinkflaschen fiillen. Wenn ein
Becher an der Wasserstelle stand
oder Fische in Wasser waren, dann
wussten wir, dass es Trinkwasser
war.

Unsere Etappen waren mal kirzer,
mal langer — die langste Strecke
betrug 34 km. Meistens hatten

wir unser Etappenziel abends zwi-
schen 18 und 19 Uhr erreicht. Dann
duschten wir und gingen nochmal
los —den Ort anschauen und essen
und trinken. Als Pilger bekommt
man am Jakobsweg ein preiswer-
tes Pilgermenti— bestehend aus
Vorspeise, Hauptgang und Dessert
und einer Flasche Wein fiir 2 Per-

Sevilla
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sonen. AuRRerdem kauften wir den
Proviant fiir den nachsten Tag ein.
Unterwegs gab es keine Geschafte
zum Einkaufen, darum mussten
wir uns abends eindecken, vor
allem mit Wasser und Obst. Das
Obst haben wir immer zuerst ge-
gessen, um das Gewicht vom Ruk-
ken los zu werden.

Die Pilgerherbergen waren un-
terschiedlich. In den gréRReren
Stadten gab es touristische Her-
bergen —vom Standard her etwa
wie friher bei uns Jugendherber-
gen, mit grollem Schlafsaal. Da
gab‘s dann auch schon mal eine
Waschmaschine. Zwei bis drei Mal

hatten wir uns ein Hostel gegonnt,

um mal in Ruhe zu duschen und in
einem richtigen Bett zu schlafen.
Einmal war die angezeigte Her-
berge eine Umkleidekabine auf
einem Sportplatz, ausgestattet
mit alten dicken Turnmatten. Flr
die Umkleidekabine mussten wir
den Schliussel vom Birgermeister
im Rathaus abholen. Der war aber
gerade nicht da ...
nochmal locker eine Stunde in der
briitenden Hitze, um den Schlissel
zu bekommen. Abends spielten
die Einheimischen FuBball und wir
waren die Zuschauer!

wir warteten

Abends waren wir immer ziemlich
erledigt. Aber trotzdem: Es war
ein gutes Gefuihl, es mal wieder
geschafft zu haben, das Pilgerziel
erreicht, den nachsten Stempel in
unserem Pilgerpass zu haben. Vor
dem Einschlafen schrieben wir
noch kurz ins Tagebuch und ge-
gen 22 Uhr war dann Schluss. Am
nachsten Morgen ging’s ja frih
wieder raus.

Menschen auf dem Weg

Unterwegs haben wir tolle Men-
schen getroffen —von ganz weni-
gen Ausnahmen abgesehen. Auf
dem Jakobsweg waren nicht die
ublichen Touristen unterwegs,
sondern Leute, die bewusst eine
Auszeit nehmen wollten. Und Zu-
falle gab‘s! Wir trafen Wanderer
aus Bielefeld, spater Wanderer aus
Hamburg und stellten fest, dass
wir gemeinsame Bekannte haben.

Drei Tage sind wir mit ,unseren
Jungs®, drei Spaniern, gegangen
—die waren viel schneller als wir
und hatten nicht so viel Zeit, und
irgendwann waren sie weit voraus.
An einem jahrhundertealten Me-
ditationsstein, den wir passierten,
hing ein Grul von ihnen an uns.
Das war alles sehr bertihrend.

Wir erlebten viel Freundlichkeit.
Einmal liefen wir morgens durch
Weinfelder. Die Weinbauern riefen
den alten Grul’ des Jakobsweges,
Buen Camino, und schenkten

uns eine grofe, frisch gepfliickte
Traube. Sie freuen sich, wenn Men-
schen ihren Pilgerweg gehen.

Und einmal hat's geregnet und

es gab nichts zum Unterstellen.
Alles war nass. Wir fihlten uns

so schutzlos! Dann kamen wir in
einen kleinen Ort. Die einzige Bar
hatte noch zu. Aber die Kirche war



Santiago de Compostella

offen, dort war Gottesdienst. Wir
setzten uns, nass und durchgefro-
ren wie wir waren, in die letzte Rei-
he. Als der Sonntagsgottesdienst
zu Ende war, nahm uns eine alte
Frau mit in ihre Kiiche. Wir konn-
ten uns trocknen und umziehen,
setzten uns an ihren runden Tisch
und afSen die Tortilla, die sie fur
uns gemacht hatte. Unterm Tisch
gab es ein gusseisernes Gestell. Sie
hat Glut aus ihrem Kamin genom-
men und in das Gestell getan, so
dass uns warm wurde. Eva und ich
waren sehr geriihrt. Es war sogar
Muttertag, fiel uns spater ein.

Angst vor Anfdllen?

Ob ich Angst hatte, unterwegs
einen Anfall zu bekommen? Nee.
Gar nicht. Ich bin nicht anfallsfrei,
im Augenblick habe ich wieder
mehr Anfalle. Auch auf dem Ja-
kobsweg hatte ich in den 31/2
Wochen insgesamt 7 Anfalle. Zum
Gluck keine grof3en, sie blieben
einfach fokal beschrankt. Ich habe
das vorher alles mit meinem Neu-
rologen besprochen. Fir den Flug
hatte er mir ein Dokument auf
Englisch ausgestellt, falls es bei
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den Flughafenkontrollen Probleme
gibt wegen der Bedarfsmedikati-
on. Es gab aber keinerlei Probleme.
Die einzige VorsichtsmalBnahme
war, dass ich immer unten im Eta-
genbett schlief, das hatte ich mit
meiner Freundin abgesprochen.
Ich wollte nicht von oben aus

dem Bett fallen, falls ich doch mal
nachts einen groBeren Anfall habe.

Du nimmst alles intensiver wahr

Jeder Tag war anders, jeder schenk-
te uns ganz besondere Augenblik-
ke.So auf’s Notigste beschrankt,
wie wir unterwegs waren, gibst
du auch kleinen Dingen mehr Auf-
merksamkeit, nimmst alles inten-
siver wahr: Wenn eine Bar schon
morgens um 7 geoffnet hatte und
wir einen Kaffee kriegten, wenn
ein schoner Mann auf einem Pferd
vorbeigeritten kam ...

Ich bin eigentlich nicht religios
eingestellt, aber es ist schon so,
dass mich der Pilgerweg beriihrt
hat. Auf der Via de la Plata, da
haben wir kaum Menschen getrof-
fen. Meine Pilgerschwester und ich
kamen zur Ruhe; wenn man stun-

schwerpunkt

denlang nebeneinander [auft, mit-
einander redet und schweigt, da
steigen dann ganz intensive Ge-
danken aus dem Unterbewussten
hoch, da l6sen sich Knoten und
plotzlich schieRen einem Tranen in
die Augen —und man weif3 nicht
mal, warum. Gefiihle kommen
hoch, Freude und Wut und Kraft
und Energie —als ob man sein
Innerstes nach auBen kehrt. Der
Jakobsweg - das war Bewegung
und Einkehr gleichzeitig. Ich wurde
wieder empfindsamer. Die Kleinig-
keiten zahlten auf einmal wieder
mehr und die Wertschatzung ist
auf einmal auch wieder eine ganz
andere. Einfach toll!

Man findet wieder zu sich und
geht gestarkt weiter. Dein Riicken
wird gerade ... schon allein durch
das Tragen deines Rucksacks. Vor
allem bekommt man Muskeln ...

Insgesamt sind wir von Sevilla
tiber Santiago de Compostela bis
zum Cap Finestere 1.190 km ge-
gangen.

Das Gesprach wurde flr einfdlle
aufgezeichnet und zusammenge-
fasst von Brigitte Lengert.

einfille

19



20

»Pubertare Entwicklungsstérung®,
sagte der Arzt. Damals war ich 17
und hatte vermutlich seit dem

15. Lebensjahr Anfalle. Nach mei-
ner erfolgreichen Ausbildung zur
Bankkauffrau kamen die Anfalle
immer haufiger. Jetzt erst wurde
eine Epilepsie diagnostiziert —ich
habe komplex-fokale Anfalle. Es
gab daraufhin ein paar Schwierig-
keiten in der Bank: Plotzlich war
ich nicht mehr gesund-jung-dyna-
misch sondern krank. Meinen Job
habe ich aber trotzdem behalten
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kénnen — bis heute. Seit tber 30
Jahren arbeite ich in der Bank.

1986 hat man dann ein Meninge-
om —also einen gutartigen Hirntu-
mor —bei mir festgestellt und mir
gesagt, wenn der entfernt wiirde,
ware ich anfallsfrei. Darauf habe
ich mich natirlich tierisch gefreut,
weil das Leben mit einer Epilepsie
eben doch etwas komplizierter
war als ohne Epilepsie: Ich durf-

te keinen Flhrerschein machen,
dabei wollte ich Motorrad fahren;
ich wollte tauchen —das durfte
ich mit Epilepsie auch nicht. Dann
gab es Schwierigkeiten mit Men-
schen, die sich plotzlich von mir
abwandten ... oder auch, wenn ich
einen jungen Mann kennenlernte,
da haben die , Schwiegermiitter”
gesagt:,Ja, was willst du denn mit
einer, die krank ist — such* dir doch
eine Gesunde®.

Der Tumor wurde raus operiert,
aber meine Hoffnung, danach
anfallsfrei zu sein, die wurde ent-
tauscht. Kurz nach der OP hatte
ich einen Status. Es hieR, dass ich
die Anfalle behalten wiirde. Da bin
ich total zusammen gebrochen.
Ich hatte mich immer gegen die
Epilepsie gewehrt, ich wollte sie
nicht wahrhaben, ich hab“ sie nicht
akzeptiert. Darum habe ich gerade
immer die Sachen gemacht, die
ich eigentlich, wegen der Epilep-
sie, nicht machen sollte ... Mit 24
Jahren, nach der OP, wurde mir
dann klar: entweder arrangiere ich
mich jetzt mit der Krankheit oder
ich bring mich um. Soweit war ich
damals.

Ich habe mich fir das Leben ent-
schieden. Fiir mein Leben mit
Epilepsie. Als Konsequenz daraus
habe ich hier in Karlsruhe eine
Selbsthilfegruppe fiir anfallskran-




ke Menschen ins Leben gerufen
—ich habe ganz gezielt Menschen
gesucht, die die gleiche Krankheit
haben wie ich. Es hat mir geholfen
zu erleben, wie andere Menschen
mit ihrer Krankheit umgehen.

Ich habe viel von ihnen gelernt.
Sie haben mir Mut gemacht und
Rickhalt gegeben.

Irgendwann habe ich dann mal
geheiratet. Habe zwei Kinder
bekommen — zwei gesunde Mad-
chen, jetzt 177 und 22 Jahre alt. 2007
ist mein Mann gestorben. Seither
habe ich alles allein managen
mussen.

Mein Leben ist voll — oder soll ich
sagen: Ich stehe voll im Leben?

Ich bin voll berufstatig, engagiere
mich in der Bank jetzt auch noch
als Vertrauensperson der schwer-
behinderten Menschen. Nach wie
vor bin ich in der Selbsthilfe aktiv
und habe zusatzlich andere eh-
renamtliche Positionen: Im Beirat
der Menschen mit Behinderungen
und in der Interessengemeinschaft
der Selbsthilfegruppen hier in
Karlsruhe. Das Familienleben mit
meinen beiden Kindern, die noch
bei mir wohnen, ist harmonisch.
Meine Kleine hat die Mittlere Reife
und das Berufskolleg hinter sich
gebracht und macht ab Septem-
ber ein freiwilliges soziales Jahr in
der Behindertenhilfe. Meine GroRe
arbeitet zurzeit in den Werkstat-
ten der Lebenshilfe, sie wartet auf
einen Studienplatz fur Soziale Ar-
beit ... Ja, das kann schon sein, dass
die positive soziale Entwicklung
meiner Tochter viel mit unserem
offenen und aktiven Leben und
unserem engagierten Umfeld zu
tun hat.

Um aufzutanken und mich zu ent-
spannen lese ich gern, hére Musik
—ich habe ein Haus mit Garten

und mache gern Gartenarbeit ...
Friher bin ich viel gejoggt, das hat
mir gut getan. Aber vor drei Jahren
hatte ich eine Sportverletzung und
jetzt kann ich nicht mehr joggen
... leider, leider! Kein Halbmara-
thonlaufen! Aber —na ja. Ich troste
mich mit Wandern und Radfahren.

Ich habe Freude am Leben. Ich bin
neugierig aufs Leben. Ich mochte
was bewegen, was verandern ... Ich
sage immer,wenn ich Leute hore,
die nur rummeckern: ,Nur schimp-
fen, das nutzt nix, tu was! Andere
das, was dich argert!”

Wenn ich zurtickblicke, dann fallen
mir schon auch Krankungen ein,
die ich wegen meiner Epilepsie
einstecken musste: Ich war mit
meiner kleinen Tochter in einer
Krabbelgruppe und habe da ganz
offen Uber meine Epilepsie gespro-
chen, damit die anderen Mutter
Bescheid wissen. Da hat man mich
aus der Gruppe ,rausgebeten” und
mir noch den Vorwurf gemacht,
wie ich mit dieser Krankheit Gber-
haupt ein Kind in die Welt setzen
kann.

Mittlerweile finde ich es nicht
mehr dramatisch, Epilepsie zu
haben —das habe ich auch zu mei-
nen Kindern gesagt. Immer noch
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habe ich etwa einen Anfall im
Monat, meistens abends, selten an
meinem Arbeitsplatz ... in der Bank
ist das manchmal schon peinlich
... und nach einem Anfall, da hang
ich dann schon manchmal ein,
zwei Tage durch. Aber auch das
kann ich jetzt annehmen.

Mein Freundes- und Bekannten-
kreis hat sich verandert. Durch
meine Krankheit und durch mein
Engagement habe ich ganz ande-
re, wertvolle Menschen kennen-
gelernt — offene, nachdenkliche,
riicksichtsvolle Menschen, die sich
mit mir zusammen gesundheits-

politisch und in der Selbsthilfe
engagieren. Vielleicht scharft die
Krankheit den Blick auf‘s Leben,
die Sichtweise andert sich, man
unterscheidet, was wirklich wich-
tig ist und was nicht.

Mein Lebensmotto: Nicht aufge-
ben! Das Allerbeste draus machen
—und das tun wir. Tag fuir Tag. Fir
die Zukunft wiinsche ich mir, dass
sich mehr Leute in unseren Grup-
pen engagieren. Dass es einen
starken Bundesverband gibt, eine
groRe Gemeinschaft, die gemein-
sam etwas bewirken kann.

Das Gesprach mit Susanne wurde fur
einfalle aufgezeichnet und zusammen-
gefasst von Brigitte Lengert.

einfille

21



lch mochte euch
von einem Freund erzahlen...

Ich mochte Euch von einem Freund erzahlen,

versuche dabei ein wenig zu dichten,

und zu berichten von seinen Geschichten.

Erzahlen will ich Uber seine Krankheit

vor der kein Mensch ist gefeit.

Ein Jeder kann sie bekommen

und mit der Diagnose ist man wie benommen.

Sie zu benennen, dies fiel ihm schwer

ja zu ihr zu stehen, noch viel mehr.

Soll ich mich jetzt trauen

auch wenn alle Menschen nach vorne schauen.

Ich spreche es offen aus, lasse Euch teilhaben an seinen Angsten,

welche haben ihn begleitet,

ihm keine Freude bereitet.

Bis zu seinem 9. Lebensjahr war alles wie immer.

Dann, auf einer Wanderung, kam er zum ersten Mal.

Es gibt viele erste Male,

der erste Schultag,

der erste Kuss,

die erste Liebe,

das erste Mal,

dieses erste Mal war anders.

Es war sein erster epileptischer Anfall und die Krankheit sollte 30 Jahre bleiben.
Er wuchs wie seine vier Geschwister ganz normal auf.

Nur Wasser war etwas Besonderes.

Es war im Schwimmbad, mitten im Gewdhl

hatte er dieses Gefiihl

langsam kiindigte sich der Anfall an und wahrend er alles nur noch verschwommen
wahrnahm, rief er seinen Vater. Dieser hielt ihn tGiber Wasser. Die Panik zu ertrinken
ist gegangen, geblieben ist die Angst.

Er versuchte mit der Krankheit zu leben,

ja, so war das damals eben.

Musste Tabletten nehmen, Tabletten absetzen, neue rein,

das konnte doch nicht alles sein, er wollte auch so wie seine Freunde sein.
Lieben, lachen, leben

was hatte das Leben noch zu geben

Arzte konnte er schon nicht mehr sehen,

konnt ihr das verstehen?

So schluckte er sie viele Jahre,

nach einem Anfall fand er sich wieder, auf der Bahre.

Die Frage nach Alkohol musste er verneinen, nein ich trinke keinen.

Ja, warum denn nicht, warum dieser Verzicht? Da versteckte er sich immer hinter
einer Geschichte oder sagte Alkohol schmeckt mir nicht.

Angst zu sagen, hatte nicht den Mut

Ich habe Epilepsie und da ist Alkohol gar nicht gut.

Angst abgelehnt zu werden, aber die Epilepsie gehort zu einem und man muss
versuchen damit zu leben. Ja, die liebe Angst.

In seiner Jugend hat er Skilanglauf gemacht. Dort stand er am Start,

die Rennen waren hart. Was wiirde man von ihm erwarten?

Denn er kam aus Hinterzarten, der Ort aus dem Olympiasieger kamen.
Seinen ersten Marathon rannte er mit 22 Jahren. Auch er hatte einen Traum,
Ihr glaubt es kaum.

Sind wir nicht alle Sieger? Sieger Uber die eigenen Angste?

Reisen, diese Leidenschaft wurde ihn ihm entfacht.

- -




Ferne Lander sehen

auf Entdeckungsreise gehen

Reisen, welche ihn viel lehrten

ihm das innere Gluick bescherten

Reisen,

es gibt so viel Schones zu sehen

und immer neue Wege entstehen

Reisen zu den Nomaden

zum Essen in einer Jurte eingeladen

in der Wiiste Gobi dem Sternenhimmel nah

die Nacht war klar und ein Wunder geschah

Die Menschen welche ihn beriihrten

ihn an eine entlegene Stelle, zu seinem selbst fiihrten

Er ging auf Reisen um sich zu entdecken

in ferne Lander an entlegenste Ecken

auf der Suche nach sich selbst

sich zu beweisen

auch mit dieser Krankheit [asst sich reisen.

Mutig wollte er die Welt entdecken

sich nicht mehr verstecken.

Seine Eltern lie3en es geschehen,

trotz aller Angste, vielleicht werden sie ihn nie wieder sehen.
Die Reise mit der Transsibirischen Eisenbahn,

diese hatte es ihm angetan.

Er wollte noch die Stidsee und Neuseeland bereisen

bevor es ging in das Land der Weisen.

Nach Hong Kong und Shanghai

ging es mit dem Zug von Peking in die Mongolei.

In Ulan Bator ist es gewesen als alles um ihn herum verschwand
und er sich auf dem Boden wieder fand.

i Wieder zu Hause im Sportgeschaft ist es geschehen

als ein Kunde ihn wahrend eines Anfalls hat gesehen.

Sein Kollege zu diesem sagte ,Er hat einen epileptischen Anfall®,
die Antwort des Kunden macht betroffen,

,Ach, nehmen sie ihn nicht in Schutz,

der ist doch besoffen.”

Was ist wichtig bei Epilepsie?

Unterstitzung.

Fur diese mochte er sich bei seinen Eltern, Geschwistern und Arbeitgebern bedanken.
Er hatte Gluck.

Er glaubt, dass es trotz aller Angste wichtig ist offen mit der Krankheit um zu gehen.
Folge Deinem Herzen, dann lassen sie nach, die Schmerzen.
Eines Tages war es soweit, er war dazu noch nicht bereit

in ein Krankenhaus solle er gehen.

Aber was konne bei einer Operation am Kopfe alles geschehen.
Er hoffte, dass sie keine Moglichkeit finden

ihn somit von der Angst entbinden.

Als er seinen Anfall das erste Mal auf einem Monitor sah wurde es ihm klar.
Und doch war es ein Hin und ein Her

eine Entscheidung fiel ihm schwer.

Er wollte sich die Angst nehmen

und stellte sich vor, wie sie seinen Kopf aufschneiden.

Konnt ihr es fihlen, sein Leiden?

Es ist ein Hoffen und Bangen, ist die Operation gut gegangen?
Wie wird die wahre Geschichte weiter gehen, vielleicht werdet ihr es horen und sehen
und dann vieles verstehen.

In den folgenden Tagen wurde ich mir mein bester Freund.

Georg Thoma
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Das eigene Leben selbstandig gestalten
bedeutet mitten im Leben sein

Mein ehrenamtliches Engagement macht mich zufrieden

Ich bin Stefan. Schon seit lange-
rer Zeit engagiere ich mich in der
Epilepsieselbsthilfe. Hier in Trier
bin ich Vorsitzender von unserer
Selbsthilfegruppe SAAT eV. und ich
bin der stellvertretende Vorsitzen-
der der Deutschen Epilepsieverei-
nigung.

Mir geht’s gut. Seit 8 Jahren bin
ich anfallsfrei. Ich nehme zwar
noch Medikamente, davon werde
ich auch nie ganz runterkommen,
aber durch die Medikamente bin
ich anfallsfrei geworden; vorher
hatte ich Grand mal.

Dass ich das Geflihl habe, mitten
im Leben angekommen zu sein,
hat auch mit meinem offenen
Umgang mit der Krankheit zu tun.
Ich habe nie verheimlicht, dass ich
Epilepsie habe. Als ich noch An-
falle hatte, habe ich mit den Men-
schen, mit denen ich zu tun hatte,
daruiber gesprochen; habe ihnen
gesagt, dass es sein kann, dass ich
einen Anfall bekomme und auch,
was sie tun kdnnen.
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Friiher, als ich noch bei meinen El-
tern in einem kleinen Dorf wohn-
te, war ich in einem Musikverein
—ich habe Trompete gespielt. Trotz
meiner Epilepsie war ich mit den
Leuten vom Musikverein oft bis in
die Morgenstunden unterwegs.
Dabei ist nie was passiert —wenn,
dann hatte ich erst am Tag danach
einen Anfall. In dieser Zeit hat
mich mein Neurologe 6fter mal
gesehen! Fur mich war es wichtig,
trotz der Epilepsie meinem Hobby
nachzugehen.

Ich lebe jetzt in Trier und auf mei-
nen Bekanntenkreis, auf den kann
ich mich verlassen. Leider habe ich
auch schon negative Erfahrungen
im privaten Bereich gemacht. Aber
ich finde es kommt ja auch immer
darauf an, welchen Stellenwert
man seiner Epilepsie gibt. Es gibt
schon Leute, fiir die ist die Epilep-
sie ihr Mittelpunkt, die sehen sich
in erster Linie als ,Epileptiker” und
AulRenseiter und Ausgegrenzte.
Aber ich habe die Erfahrung ge-
macht: so wie du selbst mit deiner
Krankheit umgehst, so gehen
auch andere damit um. Wenn du

offen damit bist, dann sind die
Leute auch meist offen zu dir. Im
Arbeitsleben ist das manchmal
etwas schwieriger, da kann man
positive und negative Erfahrun-
gen machen. Aber es gibt ja heute
gute Informationsbroschiren,
die man den Kollegen und Chefs
in die Hand driicken kann und es
gibt das Netzwerk ,Epilepsie und
Arbeit“, wo ich selber auch mit
drinsitze.

Ich stehe voll im Berufsleben,
arbeite in einer vollen Stelle. Ins-
gesamt habe ich zwei abgeschlos-
sene Berufsausbildungen. Ich bin
gelernter Winzer und Reisever-
kehrskaufmann. Die Ausbildung
zum Winzer habe ich in zwei Aus-
bildungsbetrieben an der Mosel
durchgefihrt. Ich war fast fertig
damit, da bekam ich die Epilepsie.
Trotzdem habe ich den Abschluss
gemacht. Ich hatte da auch nie
Probleme, die Ausbildungsleiter
und auch die Priifer hatten viel
Verstandnis.

Mir war es sehr wichtig, den
Abschluss zu haben. Erfolgreich

Stefan (re.) auf der Mitgliederversammlung der DE 2013 (li.: Eva Schéfer)



L s\
vy .

Stefan (re.), li.: Susanne Viehbacher

zwei Ausbildungen geschafft zu
haben —auch das tragt zu dem
guten Gefiihl bei, mitten im Leben
zu stehen. Eine ganze Weile habe
ich noch als Winzer gearbeitet. Ich
war Betriebshelfer. Betriebshelfer
werden dort eingesetzt, wo der
Chef krank ist und ausfallt. Das
war sehr interessant, alle paar
Monate in einem anderen Betrieb
zu sein, da habe ich viel gelernt.

Ob ich bis heute ein gutes Tropf-
chen zu schatzen weil8? Ja, klar,
gelegentlich gern. Aber es kommt
schon darauf an, in welcher Ge-
sellschaft man dabeij ist. Alleine
schmeckt es nicht so—aber in
guter Gesellschaft trinke ich auch
gern mal ein Glas Wein. Auch mein
Neurologe sagt, dass er mir ein
Glas Wein oder Bier nicht verbie-
ten wiirde, aber ich solle die Finger
von harten Sachen lassen. Daran
habe ich mich gehalten. Genuss

in MaRen. Eine Regel, die fur alle
Menschen gilt, nicht nur fur Men-
schen mit einer Epilepsie.

Was mich gliicklich macht in mei-
nem Leben, das sind die vielen
kleinen Highlights. Mein ehren-
amtliches Engagement in der Epi-
lepsieselbsthilfe in Trier und in der
Deutschen Epilepsievereinigung:
Das ist mir wichtig und macht

mich zufrieden. Schade, dass sich
so wenige Leute ehrenamtlich
engagieren! Unsere Selbsthilfe-
gruppen und die DE brauchen viel
mehr Leute.

Ich bin voll berufstatig —da mache
ich dann in meiner Freizeit nur,
was mir Spals macht. AuBer in der

ANZEIGE

schwerpunkt

Epilepsieselbsthilfe engagiere ich-
mich hier auch noch ehrenamtlich
im Fanclub der ersten Frauenhand-
ball-Bundesliga — den Trierer Mie-
zen. Uber meine ehrenamtliche
Arbeit lerne ich viele interessante
Leute kennen und kann dort inter-
essante Kontakte knlpfen.

Was ich im Bereich Epilepsie

noch erreichen will, ist hier in
Rheinland-Pfalz eine fortlaufende
MOSES-Schulung und eine Epilep-
sieberatungsstelle aufzubauen.
Die Grundsteine fur beides sind
bereits gelegt. Eine Famoses-Schu-
lung haben wir bereits.

Das eigene Leben selbstandig ge-
stalten bedeutet mitten im Leben
sein.

Das Gesprach wurde fur einfalle
aufgezeichnet und zusammengefasst
von Brigitte Lengert.

kleinwachau =

Sachsisches Epilepiiezrentrum Radeherg

11.EPILEPSIE
FORUM

5.10.2013
DRESDEN

" Spannende Themen rund um Mobilitat
¥ Maobilitatshilfen im Alltag

o Tukunfisvision autonomes Fahren
L
" E-Bikes und Pedelecs zum Testen
I

& Informationen: 0351/ 48 10 270

10 - 14 Uhr

An der Kreuzkirche 6 /’/

/

einfille

25



wissenswert

REHADAT-Statistik online

Daten zur beruflichen Teilhabe von Menschen mit Behinderung

REHADAT

Statistik

Unter www.rehadat-statistik.de ist
das neueste Portal des REHADAT-
Informationssystems online
gegangen. Das Portal informiert
uber Statistiken und empirische
Untersuchungen, die einen Bezug
zur beruflichen Teilhabe von Men-
schen mit Behinderung haben.

Neben allgemeinen Zahlen zu Be-
hinderung und Erkrankung bietet
das Portal Links auf Statistiken zur
Bildung, Ausbildung, beruflichen

Teilhabe, Leistungen der Rehabili-
tationstrager und Barrierefreiheit.
Zu jeder Statistik gibt es Erlauter-

Statistken zu .., T
Behinderung und Beruf

ungen und eine Zusammenfas-
sung der wichtigsten Aussagen.

Das Portal beantwortet beispiels-
weise folgende Fragen:

» Wie viele Menschen mit einer
anerkannten Schwerbehinde-
rung leben in Deutschland?

» Wie viele Menschen mit einer
anerkannten Schwerbehinde-
rung sind gehorlos?

» Wie viele Menschen mit einer
anerkannten Schwerbehin-
derung befinden sich in einer
betrieblichen Ausbildung?

* In welchen Arbeitsbereichen sind
Menschen mit einer Behinde-
rung beschaftigt?

* Wie hoch sind die Ausgaben
fiir Leistungen zur beruflichen
Teilhabe?

 Wie viel Weiterbildungseinrich-
tungen sind barrierefrei?

REHADAT ist ein Projekt des In-
stituts der deutschen Wirtschaft
KoIn und wird gefordert vom
Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales.

Quelle:
Pressemitteilung REHADAT 03/2013

Patientenverfugung, Vorsorgevollmacht

und Betreuungsverfugung

Empfehlungen der Bundesarztekammer erschienen

Die Bundesarztekammer und die
Zentrale Ethikkommission bei

der Bundesarztekammer haben
im jetzt erschienenen Deutschen
Arzteblatt (Jg. 110, Heft 33-34,
18.08.2013, S. A1580 — A1585) Emp-
fehlungen zum Umgang mit
Vorsorgevollmacht und Patienten-
verfligung in der arztlichen Praxis
veroffentlicht. Damit soll dem
offenkundigen Bedarf sowohl von-
seiten der betroffenen Patient/-
innen als auch vonseiten der

einfille

Arzteschaft an einer praktischen
Hilfestellung und weitergehenden
Konkretisierung fir die arztliche

Praxis Rechnung getragen werden.

Die Empfehlungen sollen den
Beteiligten eine Orientierung

im Umgang mit vorsorglichen
Willensbekundungen geben. Sie
berlicksichtigen auch aktuelle
Fragestellungen zum Verhaltnis
von Patientenverfligung und Or-
ganspendenerklarung. Sie konnen

Patient/-innen und Arzt/-innen
eine Hilfestellung bei der Bewal-
tigung der komplexen Fragen im
Zusammenhang mit dem Lebens-
ende und dem Wunsch nach ei-
nem menschenwirdigen Sterben
geben.

Die Empfehlungen sind auch auf
der Website der Bundesarztekam-
mer (www.bundesaerztekammer.
de) veroffentlicht.
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Vergebene Therapiechancen
fur Epilepsiepatienten
DGfE fordert praxisorientierte Anwendung des AMNOG

Verantwortliche im Gesund-
heitswesen bejubeln die kos-
tensenkenden Erfolge des seit
20m geltenden Arzneimittelmarkt-
neuordnungsgesetzes (AMNOG).
Eine praxisferne Anwendung
dieses Gesetzes trifft jedoch in
vielen Fallen nicht die Therapie-
bedurfnisse von Patienten. Auch
die Bewertung von zwei neuen
Antiepileptika durch den Gemein-
samen Bundesausschuss (GBA)
war von rein formalem Vorgehen
gekennzeichnet und geht an der
Versorgungsrealitat vorbei. Die

ten mehr Versorgungskompetenz
bei GBA-Entscheidungen, eine
kooperative und dialogorientierte
Zusammenarbeit des GBA mit den
Fachgesellschaften, in denen alle
Experten organisiert sind, sowie
eine deutlich verbesserte Trans-
parenz der Prozesse, die zu einer
Bewertung von neuen Therapeu-
tika fuhren. Das Ziel des AMNOG
und der Beurteilungen durch den
GBA muss eine Preisgestaltung
mit Augenmal? sein, die Patienten
und Kostentragern gleichermaRen
nutzt und die nicht die Chancen

Deutsche Gesellschaft flir

Epileptologie v

Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie

mehrfach angebotene Beteiligung
von Fachverbanden an der Bewer-
tung neuer Arzneimittel lehnt der
GBA kategorisch ab, darunter auch
die Vorschlage der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Epileptologie (DGfE).
Dies hat gravierende Folgen fir
Epilepsiepatienten, weil der Zu-
gang zu neuen Medikamenten
erschwert wird.

Das AMNOG soll die Preise neu zu-

gelassener Arzneimittel regulieren.

Dieses Ziel begrii$t die Deutsche
Gesellschaft fiir Epileptologie. Aller-
dings fordert die Fachgesellschaft
im Sinne ihrer betroffenen Patien-

von Innovationen im Keim erstickt.

Die DGfE bietet dem GBA eine
Fortsetzung des begonnenen Dia-
logs zur Bewertung neuer Antiepi-
leptika an.

Innovative Antiepileptika stehen
in Deutschland nicht mehr zur
Verfiigung

Seit Einfihrung des AMNOG wur-
den zwei innovative Wirkstoffe
(Retigabin und Perampanel) zur
Behandlung von Epilepsien neu
zugelassen. Beide Substanzen
weisen neue Wirkmechanis-

men auf und erganzen derzeit

verfligbare Antiepileptika. In
Deutschland haben vom Einsatz
dieser neuen Medikamente einige
tausend Patienten profitiert, bei
denen bisher keine der lblichen
Therapien ausreichend wirkte.
Einige dieser Patienten wurden
nach jahrelanger Epilepsie mit
haufigen schweren Anfallen erst-
mals anfallsfrei. Ein Leben ohne
Anfalle ermoglicht diesen Men-
schen privat und beruflich neue
Perspektiven.

Trotz Kenntnis dieses Sachverh-
alts hat der GBA den Substanzen
keinen Zusatznutzen zuerkannt.
Beide wurden daraufhin von den
Herstellern — nur in Deutschland —
vom Markt genommen.

Nicht beachtet: individueller
Zusatznutzen, Kosteneinsparun-
gen, psychosoziale Aspekte

»Durch das wenig pragmatische
Vorgehen des GBA wird das Kind
mit dem Bade ausgeschuttet”,
kommentiert Professor Dr. med.
Holger Lerche, Vorstandsmitglied
der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie (DGfE) und Leiter
der Abteilung Neurologie mit
Schwerpunkt Epileptologie am
Universitdtsklinikum in Tiibingen.
Es bestehe durchaus ein indivi-
dueller Zusatznutzen der neuen
Antiepileptika, da Menschen von
diesen Medikamenten profitieren,
die zuvor mit zahlreichen anderen
Arzneimitteln nicht ausreichend
behandelt werden konnten.

Dies werde vom GBA jedoch aus
fachlich nicht verstandlichen
Griinden nicht anerkannt.

einfille
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»Weniger epileptische Anfille
durch wirksame Medikamente
sparen auch Kosten®, so Professor
Hajo Hamer, zweiter Geschafts-
fihrer der DGfE und Leiter des
Zentrumis flir Epileptologie an

der Universitdtsklinik Erlangen.
Patienten miissen zum Beispiel
weniger haufig ins Krankenhaus
eingewiesen werden und kénnen
aktivam Berufsleben teilnehmen.

+Epilepsie ist eine nach wie vor
stigmatisierende Erkrankung mit
gravierenden psychosozialen Aus-

wirkungen fir die Patienten, die
besondere therapeutische Uber-
legungen notwendig machen®,
so Dr.Thomas Mayer, erster Ge-
schaftsfihrer der DGfE und Leiter
des Sdchsischen Epilepsiezentrums
Radeberg in Kleinwachau. ,Wir
haben die Verantwortung diesen
Patienten gegentber.”

»~Wenn sich die Haltung des GBA
nicht andert, wird es flir mehr als
150.000 Menschen mit aktiver
Epilepsie keine innovativen Be-
handlungsmaglichkeiten mehr

geben. Die Folge sind fortbeste-
hende Anfalle mit psychosozialen
Problemen und méglichen Ver-
letzungen®, beflirchtet Professor
Heidrun Potschka von der Ludwig-
Maximilians-Universitdt Miinchen,
Vorstandsmitglied der DGfE.

Auf der Website der DGfE (www.
dgfe.info) finden Sie ausfiihrliche
Hintergrundinformationen zu die-
sem Thema.

Quelle:

Pressemitteilung der Deutschen
Gesellschaft flr Epileptologie,
3.September 2013

Diskriminierung sichtbar machen!

Praxisleitfaden zu kreativen Aktionen erschienen

Die Diskriminierung
behinderter Men-
schen in Deutschland
hat viele Gesichter:

Es gibt sie in offener
Form als Beleidigung
oder Tatlichkeit, struk-
turell in benachteili-
genden gesetzlichen

Vorschriften oder S v e e

diskursiv in gesell-

schaftlichen Debatten oder Medi-
enberichten. Eine Moglichkeit, sich
zur Wehr zu setzen, ist Diskrimi-
nierungen an die Offentlichkeit zu
bringen, sie sichtbar zu machen.
Vieles lauft im Verborgenen ab
und nicht jede oder jeder ist stark
genug, 24 Stunden am Tag dage-
gen zu kampfen.

Sichtbar machen kann man etwas
am sinnvollsten durch aktive und
konsequente Offentlichkeitsarbeit,
die phantasievoll daherkommt
und in unserer Mediengesellschaft
auch wahrgenommen werden
kann. Doch wie geht das? Die In-
teressenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland (ISL) hat

einfille

Dakrirmirderung tchibue macken!

dazu einen Praxis-
leitfaden erstellt.
,In diesem Leitfa-
den mochten wir in

)

leicht verstandlicher
Form Basiswissen
vermitteln®, meint
Hans-Glinter Heiden,
der bei der ISL fiir
die Offentlichkeits-
arbeit zustandig ist.
,Kreative Aktionen und Offentlich-
keitsarbeit missen jedoch immer
zusammenwirken, denn eine gute
Aktion ohne mediale Vermittlung
ist genauso wirkungslos wie eine
formal gute Pressemitteilung
ohne fundierten Inhalt”.

Im Leitfaden werden demzufolge
drei Bereiche behandelt:

* Erstens die Grundlagen der
Offentlichkeitsarbeit mit einem
Schwerpunkt auf dem Schreiben
von Pressemitteilungen, dem Er-
stellen eines Pressefotos und der

Erarbeitung eines Presseverteilers.

* Im zweiten Teil geht es um krea-
tive Aktionen —etwa Flashmobs

oder StralRentheater —und ihre
Planung, einschlieflich eines
Abschnittes iber das Versamm-
lungsrecht.

« Der dritte Teil befasst sich mit
Videoarbeit: Was ist beispielswei-
se beim Erstellen eines Videoclips
fr youtube zu beachten?

Der Inhalt des Leitfadens basiert

auf den Erkenntnissen aus vier

Praxisseminaren, die in den Zen-

tren fur selbstbestimmtes Leben

in Bremen, Mainz, Stuttgart und

Kéln durchgefiihrt wurden. Finan-

ziell geférdert wurde das Projekt

aus Mitteln der Antidiskriminie-
rungsstelle des Bundes.

Diskriminierung sichtbar machen!
Ein ISL-Praxisleitfaden zu kreativen
Aktionen, zu Presse- und Videoar-
beit (34 Seiten; Stand Juli 2013)
steht als barrierefreie PDF-Datei
auf der Website von ISL (www.is/-
ev.de) zum kostenlosen Download
zur Verfligung.

Quelle:

Presseerklarung von Interessenver-
tretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland eV, 03.09.2013



Erleiden Menschen einen Krampf-
anfall, wird oft Epilepsie diagnosti-
ziert —dabei liegen haufig andere
Ursachen zugrunde. Die Deutsche
Gesellschaft fiir Klinische Neuro-
physiologie und funktionelle Bild-
gebung (DGKN) schatzt, dass bis
zu 25% der Patienten mit Anfallen
oder Bewusstseinsstérungen von
einer solchen Fehldiagnose betrof-
fen sind. Der Grund dafiir sei in der
Regel eine falsche Interpretation
der Hirnstrome. Deshalb fordert
die DGKN in einer Stellungnahme
vom 08.07.2013, dass nach Mog-
lichkeit nur entsprechend geschul-
te klinische Neurophysiologen ein
Elektroenzephalogramm (EEG)
auswerten sollten.

Ein EEG misst Hirnstréome und
zeichnet sie grafisch auf. Die
Stromkurven geben Aufschluss
Uber die Aktivitat im Gehirn -
und damit auch Uber krankhafte
Veranderungen., Wer wenig Er-
fahrung in der Auswertung von
EEGs hat, dem fallt es schwer,
verschiedene Muster voneinander
zu unterscheiden®, erklart Prof. Dr.
med. Soheyl Noachtar, Leiter des
Epilepsie-Zentrums vom Klinikum

haufig falseh,

gehaukin die Hand klinisches

der Universitdt Miinchen — Grofs-
hadern. Im Falle von Epilepsie
beispielsweise komme es nicht
selten zu Verwechslungen mit
Ohnmachtsanfallen, Synkopen
oder nicht-epileptischen Anfallen
bei zum Beispiel dissoziativen Sto-
rungen.

In manchen Fallen sei die Interpre-
tation von Hirnstromen selbst fiir
ausgewiesene Experten schwierig,
stellte auch die Fachzeitschrift
Neurology kurzlich fest. Aus Sicht
der amerikanischen Experten ist
ein mindestens sechsmonatiges
Training in einem neurophysiolo-
gischen Zentrum notig, damit ein
Arzt EEGs zuverldssig auswerten
kann.,Die Interpretation einer
Elektroenzephalografie sollte in
jeden Fall Spezialisten Uberlassen
werden®, fordert auch die DGKN.
SchlieRlich habe eine irrtlimlich
diagnostizierte Epilepsie fir die
Betroffenen erhebliche Konse-
quenzen ...

Anders als in Deutschland ist die
Klinische Neurophysiologie in den
USA bereits eine zertifizierte Zu-
satzausbildung mit abschliel3en-

diagnostizi

| pi'sy

der Priifung.,Auch in Deutschland
mussen Neurologen, die mit dem
EEG arbeiten, besser ausgebildet
werden®, so Noachtar. Denn das
Wissen in der Medizin habe sich
mittlerweile so dramatisch erwei-
tert, dass ein Einzelner nicht mehr
alle Verfahren und Techniken sei-
nes Faches gleichermafRen kompe-
tent beherrschen kdnne. ,Die In-
terpretation eines EEGs gehort in
die Hand eines qualifizierten klini-
schen Neurophysiologen®, fordert
auch Prof. Dr. med. Detlef Claus,
Vorstandsmitglied der DGKN. Die
DGKN-Richtlinien (www.dgkn.de/
richtlinien/eeg) sehen dafir bei
ganztagiger Tatigkeit ein halbes
Jahr vor. Auszubildende missten
hier mindestens 800 EEG-Kurven
auswerten, darunter 200 EEGs

bei Epilepsien oder epileptischen
Anfallen.,Nur mit diesen zusatz-
lichen Qualifikationen kénnen wir
erreichen, dass das EEG kompetent
betrieben wird und die derzeit
noch haufigen Fehlinterpretatio-
nen verhindert werden®, so Noa-
chtar.

Quelle:

Deutsche Gesellschaft fiir Klinische
Neurophysiologie und funktionelle
Bildgebung (DGKN)
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Hilfe bei schwierigen Entscheidungen

Strukturierte Vorgehensweise kann helfen

Die Stiftung fiir Qualitdt und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen hat eine Entscheidungshilfe
fur Menschen entwickelt, die vor
schwierigen Entscheidungen ste-
hen, die ihre Gesundheit oder ihr
soziales Leben betreffen. Diese soll
dabei helfen, sich tiber personli-
che Bedurfnisse klar zu werden,
die nachsten Schritte zu planen,
Fortschritte zu dokumentieren
und anderen an der Entscheidung
beteiligten Menschen die eigene

Sicht zu vermitteln. Die Entschei-
dungshilfe ersetzt keine professio-
nelle Beratung. Sie hilft den Be-
treffenden jedoch bei der Vorberei-
tung, bevor sie mit Fachleuten und
Angehorigen die verschiedenen
Méglichkeiten besprechen. Diese
Hilfe umfasst vier Schritte:

1. Um welche Entscheidung geht
es?

2. Welche Moglichkeiten haben
Sie? Wer kann Sie unterstitzen?

Notfallbehandlung bei
epileptischen Anfallen

Wann handelt es sich um einen Notfall und was ist dann zu tun?

Die schwerste Form epileptischer
Anfalle — der Status epilepticus —
ist mit einer Haufigkeit von 20

pro 100.000 Einwohner pro Jahr
keinesfalls selten. In etwa 50%

der Falle tritt er bei Patienten mit
einer vorbekannten Epilepsie auf
und bei einem Teil dieser Patienten
mehrfach. Bei diesen Patienten
und bei Patienten mit wiederkeh-
renden Anfallsserien ist es sinnvoll
MafRnahmen zu ergreifen, die eine
Wiederholung unwahrscheinlich
machen bzw. einen auftretenden
Status oder eine Anfallsserie zu
unterbrechen.

Auf Einladung der Redaktion der
einfdlle mochten wir hier versu-
chen, die wichtigsten diesbeziig-
lichen Fragen potentiell betroffe-
ner Patienten und Helfenden bei
epileptischen Anfallen, Anfallsse-
rien und epileptischen Staten zu
beantworten.

einfille

Was konnen Betroffene selber tun,
um epileptische Anfille, Serien
und einen Status epilepticus zu
verhindern bzw. zu unterbrechen?

Schwere epileptische Anfalle, An-
fallshaufungen und epileptische
Staten treten oft nicht zufallig
auf, sondern werden haufig durch
aulere Umstande beglinstigt.

Zu diesen Umstanden gehoren
insbesondere fieberhafte interni-
stische Krankheiten und chirurgi-
sche Eingriffe insbesondere des
Magen-Darm-Traktes, welche die
Anfallsneigung eines Patienten
erhohen oder die Aufnahme von
Antiepileptika vermindern. Ein fru-
hes Erkennen und eine rasche Be-
handlung auch eines begleitenden
hohen Fiebers bzw. die sorgfaltige
Planung der antiepileptischen
Therapie um den chirurgischen
Eingriff herum sind daher sinnvol-
le MalBnahmen, um epileptische

3. Was benétigen Sie fir die
Entscheidung?

4. Was fehlt Ihnen noch fir die
Entscheidung?

Die Entscheidungshilfe ist als in-
teraktives PDF-Formular auf der
Homepage der Stiftung abrufbar
(http://www.gesundheitsinforma-
tion.de/entscheidungshilfe.590.
de.html).

Anfalle und Status zu verhindern.
So kann z.B. auf eine intravendse
Antiepileptika-Therapie umge-
stellt oder es kdnnen zusatzliche
Benzodiazepine gegeben werden.
Die Medikamentenspiegel sollten
taglich bestimmt werden, wenn
Schwankungen zu erwarten sind.

Infrage kommen dafir

« intravenos verabreichbare Antie-
pileptika wie Valproinsaure, Phe-
nytoin, Levetiracetam, Lacosamid,
Phenobarbital;

* Medikamente, die geschluckt
werden kénnen (oral) wie Lo-
razepam oral (z.B.Tavor®) oder
Clobazam (z.B. Frisium®) oder

* Medikamente, die tUber die
Wangenschleimhaut gegeben
werden (buccal) wie Lorazepam
(Tavor Expidet®).

Da schon das einmalige Weglas-
sen einer Medikamenteneinnah-



me zum Abfall des Medikamen-
tenspiegels auf die Halfte und
damit zu einem deutlich vermin-
derten Anfallsschutz filhren kann,
ist natiirlich auch die regelmaRige
Einnahme der Medikamente ge-
gen die Epilepsie von hoher Wich-
tigkeit. Antiepileptika sollten also
immer in ausreichender Menge
vorratig gehalten und ggf. auch
mitgenommen werden — hierbei
helfen eine vorausschauende Pla-
nung z.B. mit einer Wochendoset-
te. Neuerdings sind auch Smart-
phone Apps verfligbar, die an die
Einnahme erinnern bzw. deren
Quittierung ermdglichen — damit
klar dokumentiert ist und nicht
vergessen werden kann, welche
Dosis tatsachlich eingenommen
wurde.

Was kénnen Angehdrige oder Pfle-
gende von Menschen mit Epilepsie
(insbesondere Eltern) tun, wenn

ANZEIGE

es zu einem Status oder einer An-
fallsserie kommt? Wann sollten sie
etwas tun?

Wenn ein Status epilepticus (ein
Anfall von mehr als 5 Minuten
Dauer) erstmals auftritt, sollte
umgehend der Notarzt verstan-
digt werden.

Bei Patienten mit bekannter Epi-
lepsie kann es sein, dass Staten
oder Anfallsserien wiederholt
auftreten.In solchen Fallen ist es
sinnvoll, dass betreuende oder
pflegende Personen Erstmafinah-
men ergreifen, um einen Status zu
unterbrechen. Diese Personen (z. B.
Eltern, Pflegepersonal, Lehrer oder
Betreuer) sollten entsprechend
geschult sein und die Patienten
sollten —wenn moglich —einer
solchen Behandlung vorab zuge-
stimmt haben (informierte Einver-
standniserklarung).

wissenswert

Zu diesen ErstmalRnahmen gehort
die Gabe eines Notfallmedikamen-
tes —aber auch die Reduzierung
des Verletzungsrisikos (Hinlegen
des Patienten, Wegraumen von
harten/scharfen Gegenstanden,
stabile Seitenlage, Vorziehen des
Unterkiefers zum Offenhalten der
Atemwege).

Schadlich und unbedingt zu
vermeiden ist hingegen das Ein-
bringen von Gegenstanden in den
Mundraum/zwischen die Zahne
wie z.B. eines ,Beillkeils“ oder der
Finger des Patienten (z.T.in Ruma-
nien Ublich), da dies zu schweren
Verletzungen fiihren kann.

In aller Regel sollte auch nach
Gabe eines Notfallmedikamentes
durch betreuende Personen der
Notarzt verstandigt werden. Einzi-
ge Ausnahme: Patienten mit hau-
figen Anfallsserien oder Staten, bei

Unser Service
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Epi-Care-
Das bewadhrte Signalsystem bei Epilepsie

l/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

+/ Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
+/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
(74 Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
+/ Gibt Sicherheit und Ruhe fiir die ganze Familie
+/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
t/ Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

/" inkl. Formalitaten der Kosteniibernahme
v inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die

Te. 05223 87080
epitech Mit Menschiichieit.
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wissenswert

denen es dem Betreuenden bisher
immer gelang, diese nach kurzer
Zeit zu durchbrechen und wenn
eine Uberwachung nach Gabe des
Notfallmedikamentes erfolgt.

Welche Wirkstoffe und Verabrei-
chungsformen gibt es?

Bei den durch betreuende Perso-

nen verabreichten Notfallmedika-
menten handelt es sich um Benzo-
diazepine. Die meisten Erfahrun-

Grafik: Michael Fink

gen und Studiendaten liegen fir
Lorazepam (z.B.Tavor®), Diazepam
(z.B.Valium®), Midazolam (z.B.
Dormicum®) und Clonazepam (z.B.
Rivotril®) vor. Diese kénnen vom
Notarzt oder Rettungsassistenten
auch intravenos verabreicht wer-
den.

Die Verabreichungsform durch
betreuende Personen variiert nach
Medikament.

Midazolam kann durch die Nase
mit Hilfe eines Zerstaubers oder
Dosiersprays (aktuell kein Han-
delspraparat verfligbar) oder Gber
die Wangenschleimhaut (z.B. als
Buccolam®) gegeben werden. Auch
die intramuskulare Gabe beim
Status (nur durch ausgebildete
Pflegekrafte) ist moglich.

Derzeit kann die Verabreichung
von Midazolam uber die Nase (in-
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tranasal) oder die Wangenschleim-
haut (buccal) als die einfachste
und gut belegte Notfallmedika-
tion angesehen werden. In unse-
rer Epilepsie-Monitoringeinheit
kommt vor allem die intranasale
Gabe eines durch unsere Apotheke
hergestellten Midazolam-Do-
siersprays mit gutem Erfolg zum
Einsatz — leider ist eine ambulante
Verordnung des hergestellten
Praparats nicht moglich. Alterna-
tiv setzen wir derzeit Buccolam®
buccal ein — dies ist aktuell bei
Kindern und Jugendlichen unter
18 Jahren verordnungsfahig, bei
Erwachsenen nur als off-label Ver-
ordnung verflgbar.

Diazepam wird rektal mittels einer
Rektiole oder eines Miniklistiers
gegeben. Die Wirkung tritt schnell
ein, die Gabe ist aber oft schwierig
und besonders im 6ffentlichen
Raum sozial wenig vertraglich.

Lorazepam: Die iv. Ldsung kann
in die Nase getropft werden,

was nach einer indischen Studie
an Kindern rasch wirkte. Die in
Deutschland oft eingesetzte Gabe
von Tavor Expidet” - einer rasch
[6slichen Schmelztablette — wirkt
zT.erst sehr spat. Es dauert zum
Teil mehr als 40 Minuten, bis die
Halfte der Dosis ins Blut aufge-
nommen wurde. Damit ist diese
Verabreichungsform bei wieder-
kehrenden Anfallen mit langeren
Pausen zwischen den Anfallen
einsetzbar — nicht aber beim Sta-
tus epilepticus.

Die genannten Notfallmedika-
mente sollten gegeben werden,
wenn klar ist, dass mit hoher
Wabhrscheinlichkeit eine Anfallsse-
rie oder ein Status epilepticus ein-
treten wird — spatestens aber nach
5 Minuten.

Beispiele

Bei einem Patienten, der in der
Regel nur einzelne kurze Anfalle
von unter einer Minute Dauer oder
epileptische Staten hat, konnte ein
Notfallmedikament bereits nach
zwei Minuten Anfallsdauer oder
nach zwei kurz aufeinander fol-
genden Anfdllen gegeben werden.

Die nicht selten eingesetzte Ein-
nahme von Diazepam oder Clo-
nazepam Tropfen oral nach einem
Anfall ist nur dann sinnvoll, wenn
das Auftreten weiterer Anfille

in den nachsten Stunden wahr-
scheinlich ist.

Wenn der Betreffende selber zu
Beginn eines Anfalls oder zwi-
schen den Anfallen einer Serie
noch handlungsfahig ist, kann er
die oben genannten Notfallmedi-
kamente auch selber einnehmen.
So hat z.B. die epilepsiekranke
Mutter eines 3-jahrigen Sohnes
vor jedem generalisiert tonisch-
klonischen Anfall eine 4-minutige
Aura. Diese erlaubt es ihr, die
Notfallmedikation einzunehmen
und diese Generalisierung zu ver-
hindern.

Weitere Angaben zur Diagnose
des Status epilepticus und seiner
Behandlung finden sich ich der
Leitlinie zum Status epilepticus bei
Erwachsenen der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Neurologie (DGN), die
auf der Website der DGN (www.
dgn.org) veroffentlicht ist.

Literatur zum Artikel ist tiber die
Bundesgeschdiftsstelle der,, Deut-
schen Epilepsievereinigung“ erhdlt-
lich.

Felix Rosenow, Adam Strzelczyk und
Susanne Knake

Epilepsiezentrum Hessen
Philipps-Universitat Marburg



Nachruf fur Gisela Schuler
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Gisela Schiiler war bereits 15 Jahre « Sie muss eher auf Dauer ange-
im Klinikum Westend der Freien legt sein, weil es haufig darauf N

Universitdt Berlin als Leiterin des ankommt, die ganze Lebenssitu-
Kliniksozialdienstes tatig, als dort ation und —perspektive zu veréin—\ '
zu Beginn der 1g970er Jahre ein dern. Dies setzt hohe persénliche‘lﬁ'. -
Lehrstuhl fir Neurologie einge- Verlasslichkeit und ein persén-
richtet und mit Prof. Dieter Janz liches Verhltnis voraus, in dem
besetzt wurde. man sich aufeinander einstellt
und respektiert. Es bedeutet
In der Klinik von Professor Janz auch, sich Zeit fiir die Patientin-
sollte die Sozialarbeit einen gleich- nen und Patienten zu nehmen,
wertigen Rang neben der Medizin um sie so gut kennen zu lernen,

und der Psychologie und spater dass Ansatzpunkte fur Verdan ,
auch neben der Theologie haben. rungen erkennbar werden.
Gisela Schiler ibernahm den sozi- Sie muss auf verbindli '
alarbeiterischen Part, die Beratung disziplinare Teamarbeit einge-
von Menschen mit Epilepsie wur- stellt sein, um mehrere Aspekte
de zu einem ihrer Arbeitsschwer- der Betreuung berticksichtigen
punkte. zu konnen.

* Sie muss uber die Betreuung d
In der Folge entwickelten sich oder der Einzelnen hinausgeh
einige Prinzipien, die die Sozial- de Aktivitaten unterstitzen
arbeit bei Epilepsie von der des Schiiler arbeitete z.B. von E
allgemeinen Kliniksozialdienstes an in der Berliner Selbsth
unterscheiden: gruppe mit, ohne dabei il

fessionelle Identitat aufz

Uberreichung des Ehrenbriefes der Stiftung Michael durch Sabine Reith (li.) auf der 10. Tagung Sozialarbeit bei
Epilepsie in Ravensburg
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10.Tagung Sozialarbeit bei Epilepsie in Ravensburg

Dies hat zu einer klaren Abgren-
zung von dem, was Selbsthilfe
kann und wo professionelle Hilfe
erforderlich ist, beigetragen.

Sie muss an Fortbildungsver-
anstaltungen mitwirken, bei
denen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter von Institutionen, die
an der beruflichen und sozialen
Eingliederung von epilepsiekran-
ken Menschen beteiligt sind (z.B.
Arbeitsagenturen, aulRerbetrieb-
liche Ausbildungs- und Umschu-
lungseinrichtungen, Werkstatten
fur behinderte Menschen, Fach-
dienste fur die berufliche Ein-
gliederung, Unterstiitzungs- und
Beratungsdienste, Einrichtungen
fiir betreutes Wohnen) sowie
Uber die modernen Diagnose-
und Behandlungsmethoden und
die psychologischen/sozialen As-
pekte der Epilepsien informiert
sein. Gisela Schiiler hat das in
vorbildlicher Weise Uber sorgfal-
tige Falldarstellungen, aus denen
die allgemeinen Schwierigkeiten
und Mangel bei der Betreuung
epilepsiekranker Menschen zu
erkennen waren, getan. Sie hat
zahlreiche ihrer Vortrage zu Ver-
offentlichungen ausgearbeitet
und zusammen mit der Arztin Dr.
Sibylle Ried das Buch Epilepsie
—vom Anfall bis zur Zusammen-
arbeit verfasst, das in mehreren
Auflagen erschienen ist,.
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Ein Anliegen von Gisela Schuler
war der Austausch, die Fortbildung
und die Pflege von Kontakten zu
Kolleginnen und Kollegen, die mit
epilepsiekranken Menschen arbei-
ten.

1982 fand auf Initiative von Gisela
Schuler und Rupprecht Thorbecke
die erste Fachtagung Sozialarbeit
bei Epilepsie in der Abteilung fiir
Neurologie des Klinikums Westend
in Berlin statt.

Da Gisela Schuler schon in den
1980er Jahren Kontakte zu Kol-
leginnen und Kollegen aus Ein-
richtungen zur Betreuung von
epilepsiekranken Menschen in

der damaligen DDR gekniipft und
diese nach der Wende intensiviert
hatte, konnte die vierte Tagung So-
Zialarbeit bei Epilepsie 1996 im Carl
Thiem Klinikum Cottbus und die
flnfte im Sachsischen Epilepsie-
zentrum Radeberg (Kleinwachau)
bei Dresden stattfinden.

8.Tagung Sozialarbeit bei Epilepsie in Bielefeld (v.I.: Rupprecht Thorbecke, Ingrid Coban, Gisela Schiiler, Pauline Lux)

Aus der Veranstaltung von Fach-
tagungen wurde eine Tradition:
Die Tagungen finden seit Anfang
der1980er Jahren statt — seit 1996
regelmalig im Abstand von zwei
Jahren. Zu allen Tagungen ist ein
Berichtsband erschienen. Gisela
Schiler war weit tber ihre Beren-
tung hinaus an der inhaltlichen
Gestaltung der Tagungen und an
der Herausgabe der Tagungsbande
beteiligt. Sie wirkte auch seit der
erstmaligen Vergabe des Sybille
Ried-Preises 2001 bis 2011 im Preis-
richterkollegium mit.

Eine Folge der Aktivitaten zur
Vernetzung von Kolleginnen und
Kollegen war die Griindung eines
Arbeitskreises (1998) und der dar-
aus entstehende Verein Sozialar-
beit bei Epilepsie gem. e. V., dessen
Vorsitzende sie iber viele Jahre
war. Inzwischen hat sich ein bun-
desweites Netz von Sozialarbei-
terinnen und Sozialarbeitern und
angrenzenden Berufsfeldern mit
JAuslaufernin deutschsprachige
Lander entwickelt, die an speziel-
len Fragen bei der Betreuung und
Beratung von Menschen mit einer
Epilepsie interessiert sind. Dies ist
eine wesentliche Verbesserung im
Vergleich zu den 1970er Jahren, als
Gisela Schiler begonnen hatte,
sich dieser Herausforderung zu
stellen.

Die Arbeit von Gisela Schiiler ist
wegen ihrer groBen Wirkung auf




die soziale Beratung und soziale
Eingliederung von epilepsiekran-
ken Menschen im deutschspra-
chigen Raum von verschiedenen
Seiten gewdirdigt worden: 2007
wurde sie zum Ehrenmitglied

der Deutschen Gesellschafft fiir
Epileptologie ernannt, der Verein
Sozialarbeit bei Epilepsie berief sie
im gleichen Jahr zur Ehrenvorsit-
zenden. 2010 wurde ihr auf der 70.
Fachtagung Sozialarbeit bei Epilep-
sie der Ehrenbrief der Stiftung Mi-
chael Uberreicht und 2012 machte

Wo beginnt Selbsthilfe und

[ . ..

Tagung Sozialarbeit bei Epilepsie in Bielefeld

wo endet Sozialarbeit?

Erinnerungen an Gisela Schiiler

.1-

Verleihung des Sibylle-Ried —Preises 2003 (v.|.: Giinter Kramer, Michael Danielowski, Ruth Retzlaff, Rupprecht
Thorbecke, Klaus Gocke, Manfred Schmidt, Gisela Schiiler)

Ich habe Gisela Schiler 1996 ken-
nengelernt. Eines Tages bekam ich
einen Anruf von ihr und sie fragte
mich, ob ich auf der Sozialarbeiter-
tagung in Cottbus einen Vortrag
zum Thema Empowerment halten
konne — dariiber also, wie es Men-
schen gelingen kann, ihre eigenen
Ressourcen, Krafte und Fahigkei-
ten zu entdecken um diese dazu
zu benutzen, ihr Leben entsprech-
end ihrer eigenen Wiinsche und
Vorstellungen zu gestalten.

Ich konnte damals noch nicht ah-
nen, dass es bei dem Vortrag nicht
bleiben wiirde, sondern dass es
sich um ein Thema handelte, liber
das ich mich immer wieder mit
Gisela Schiiler auseinandergesetzt
und auch heftig gestritten habe:
Der Frage namlich, wer Menschen
mit Epilepsie dabei unterstiitzen
kann, ihre eigenen Ressourcen zu
entdecken und diese fir sich ge-
winnbringend einzusetzen. Uber
das Ziel waren wir uns immer ei-
nig — aber der Weg dahin war strit-
tig. Ist es die Selbsthilfebewegung,

menschen und meinungen

sie die Deutsche Epilepsievereini-
gung zu ihrem Ehrenmitglied.

Gisela Schiler wurde aber auch
personlich sehr geschatzt —von
den Patientinnen und Patienten,
die sie oft Uiber viele Jahre betreut
hat; von den Mitgliedern der Berli-
ner Selbsthilfegruppe von Anfalls-
kranken und von ihren Kolleginnen
und Kollegen, mit denen sie bis
kurz vor ihrem Tod im Austausch
stand.

Ingrid Coban & Rupprecht Thorbecke

sind es die Selbsthilfegruppen, die
hier die entscheidende Rolle spie-
len — oder ist es die Sozialarbeit?
Was kann Selbsthilfe leisten —und
wo sind ihre Grenzen? Welche
Rolle spielt die Sozialarbeit — kann
eine ,Uberflirsorgliche Sozialar-
beit“ nicht auch dazu fiihren, dass
die Betreffenden sich eben nicht
aufihre eigenen Krafte und Fahig-
keiten besinnen?

Erst sehr viel spater habe ich er-
kannt, dass ich nicht der einzige
war, der mit Gisela Schiiler der-
artige Diskussionen gefiihrt hat.
Ich habe mir sagen lassen, dass
Gisela Schiler neben anderen aus
dem Klinikum Westend in Char-
lottenburg, wo sie bei Prof. Janz
als Sozialarbeiterin tatig war (und
auch noch dann, als sie langst im
»Ruhestand“ war), die Berliner
Selbsthilfe von Anfang an maR3-
geblich unterstitzt hat und oft bei
den Gruppentreffen der Berliner
Selbsthilfe von Anfallkranken dabei
war —sich dort aber auch die Frage
gefallen lassen musste, was sie als
Sozialarbeiterin denn Bitteschon

einfille
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Gisela Schiiler, Festveranstaltung 30 Jahre Selbst-
hilfe von Anfallkranken“ 2007 am
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg

in einer Selbsthilfegruppe zu su-
chen habe und ob sie hier denn
wirklich richtig sei.

Gisela Schuler war eine streitbare
Frau, die ihre Position auch ge-
gen Widerstande vertreten hat
—-und genau das habe ich an ihr
so gemocht. Denn wenn jemand
seine Position klar zum Ausdruck
bringt, ist es auch leichter, eine
entsprechende Gegenposition zu
formulieren —die Auseinanderset-
zung mit Gisela Schiler hat es mir
ermoglicht, meine eigene Position
zu vertreten und durchaus auch
einzusehen, dass ich nicht in allem
Recht hatte. Wichtig war, dass ich
immer gespurt habe, dass es bei
den Gesprachen und Diskussionen
um die Sache ging, dass auch in
hitzigen Diskussionen immer eine
gegenseitige Wertschatzung zu
splren war, die Gesprache von
gegenseitigem Verstandnis und
Vertrauen gepragt waren.

Gisela Schiler hat immer dafiir
gesorgt, dass diese Gesprache —
bei denen es im Kern darum ging,
wo professionelle Sozialarbeit
aufhort und Selbsthilfe beginnt
und vor allem, wie sich beide sinn-
voll erganzen kénnen und aufein-
ander beziehen lassen —auch in
einem offentlichen Raum gefiihrt
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wurden. Sie hat immer wieder

die Selbsthilfe und die DE ,mit

ins Boot geholt“ und uns als DE
auch dann, wenn Sie gegenteiliger
Meinung war, den Raum gelassen,
unsere Position zu vertreten und
offentlich — mit ihr oder gegen sie
—zu vertreten.

Auch wenn Gisela Schiiler in vielem
anderer Meinung war, war sie von
der grundsatzlichen Bedeutung der
Epilepsie-Selbsthilfe iiberzeugt. Es
war fir sie immer klar, wie wichtig
und forderungswiirdig die Selbst-
hilfe — sowohl die Selbsthilfegrup-
pen als auch die Landes- und Bun-
desverbande —ist. Entsprechend hat
sie sich auch immer fir die Belange
der DE und der Selbsthilfegruppe

in der ZillestraRe eingesetzt. Aus
diesem Grund hat die Mitglieder-
versammlung 2011 beschlossen,
Gisela Schuler zum Ehrenmitglied
der Deutschen Epilepsievereinigung
zu machen; die Urkunde wurde ihr
2012 auf der Mitgliederversamm-
lung in Berlin verliehen.

Aber es bleiben nicht nur die be-
ruflichen Erinnerungen, sondern
auch die privaten — Erinnerungen
an lange Autofahrten quer durch
Deutschland; Autofahrten auf
FuBwegen (weil wir beide nicht so
gut laufen konnten); Gemeinsam-
keiten, weil Gisela Schiler und ich
gerade in ihren letzten Lebensjah-
ren die, Geh- und Stehbehinder-
tenfraktion® des Vereins Sozialar-
beit bei Epilepsie gebildet haben.

Es hat mich sehr geriihrt, als ich
aufihrer Beisetzung auf dem
Waldfriedhof in Berlin-Charlot-
tenburg erkannt habe, dass Gisela
Schiler ihr ganzes Leben in ihrem
,Kiez“ verbracht hat und hier

nun auch ihre letzte Ruhestatte
gefunden hat —aber dennoch in
ein bundesweites Netzwerk einge-
bunden war und der Sozialarbeit
bei Epilepsie und Epilepsie-Selbst-
hilfe bundesweit wichtige Impulse
verliehen hat.

Norbert van Kampen

Arbeitstreffen den Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie eV. 2006 in Berlin im Virchow-Klinikum

(Ii.: Gisela Schiiler, re.: Ingrid Coban)

Festveranstaltung 30 Jahre Selbsthilfe von Anfallkranken® 2007 am Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
(mitte re.: Sabine Reith, mitte li.: Gisela Schiiler)
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Warum bin ich Mitglied in der DE?

Noch heute trete ich dafiir ein, anderen weiterzuhelfen ...

Die 1980 gegriindete Epilepsie-
Selbsthilfegruppe in Frankfurt
a.M.war mein erster Kontakt mit
anderen Betroffenen, der mir viel
gebracht hatte. Auf den ersten
SH-Jahrestagungen hatte sich
gezeigt, dass in Selbsthilfegrup-
pen bestimmte Epilepsie-Themen
nicht 16sbar waren, weil sie auf ein
breites Nichtwissen Uber Epilepsie
in der Bevolkerung zurtickzufuh-
ren waren. Dies war mit ein Grund,

warum die Entstehung der DE
unumganglich wurde.

Dies zu fordern und zu unterstiitzen
(einfdlle, DE-Flyer, DE-Jahrestagun-
gen, DE-Seminare, TAG DER EPILEPSIE
etc.) und stets neue personliche Kon-
takte waren fiir mich ein Grund, DE-
Mitglied zu werden. Fir mich war
das ein wichtiger Beitrag, das Image
der Epilepsiebetroffenen in der BRD
zu verbessern. Noch heute trete ich

dafir ein, anderen weiterzuhelfen
und auf die einmaligen Chancen in
der Epilepsiebewaltigung durch die
DE hinzuweisen, und:

Je mehr DE-Mitglieder, desto in-
tensiver wird ihre gesundheitspo-
litische Stimme!

Wolfgang Walther
Interessengemeinschaft

LV Hessen e V.

Fuhrerschein trotz Epilepsie — geht das?

Schulung fiir Kinder mit Epilepsie und deren Eltern
in der Villa Kunterbunt

Die Diagnose Epilepsie bei Kindern
ist fir alle Beteiligten anfangs
nicht einfach: Angefangen von

der regelmalRigen Medikamen-
teneinnahme tber die angemes-
sene Freizeitgestaltung bis hin zu
Vorurteilen im Umfeld stellen sie
die Familien vor viele Fragen und
Herausforderungen. Die Famoses-
Schulung in der Villa Kunterbunt
informierte Kinder und Eltern und
gibt Raum fiir alle Fragen rund um
die Erkrankung.

,Kannich denn dann jemals selbst
Auto fahren?“ Im August 2012 hat
Kevin beim Einkaufen einen epi-
leptischen Anfall. Es ist seit Jahren
wieder der erste. Flir den Jungen,
der die Diagnose Epilepsie bereits
im ersten Lebensjahr erhielt, stel-
len sich nun eine Menge neue
Fragen. Die Hoffnung, in naher
Zukunft keine Medikamente mehr
nehmen zu mussen, ist erst ein-
mal vorbei. Bereits seit Beginn der

Kevin Zengerle besuchte die famoses-Kinderschulung bei Heilpadagogin Gabi Holstein (li.) und Dipl.-Psych.
Silke Krieger (re.). Seine Mutter Verena Zengerle nahm gleichzeitig an der Elternschulung teil. Foto: Bettina
Leuchtenberg, Klinikum Mutterhaus der Borromaderinnen.

Erkrankung wird Kevin im Klinikum
Mutterhaus der Borromderinnen
betreut, die meiste Zeit von Neu-
ropadiaterin Dr. med. Christa Lohr-
Nilles. Sie kennt die Fragen und
Angste von Familien mit epilepsie-
kranken Kindern.

,Leider bestehen immer noch viele
Vorurteile gegen Epilepsiekranke

bis hin zu einer Gleichstellung

mit geistiger Behinderung®, resi-
miert die Oberarztin die Probleme.
,Dabei fiihrt die liberwiegende
Mehrheit ein komplett normales
Leben®. Doch selbst bei Betroffe-
nen und deren Familien besteht
anfangs viel Unsicherheit, was
Kinder mit Epilepsie diirfen und
nicht diirfen. Dies ist fur viele El-
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Epilepsie Frankfurt/a.M.eV.und
Deutsche Epilepsievereinigung
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Die Kinder unternehmen mit dem Schiff eine virtuelle Seereise und erkunden verschiedene Inseln, auf denen
sie spielerisch mehr tiber die Epilepsie erfahren. Foto: Bettina Leuchtenberg, Klinikum Mutterhaus der Bor-
romaerinnen.

tern, die an der Famoses-Schulung
teilnehmen, einer der wichtigsten
Punkte. Famoses ist derzeit das
einzige Hilfsangebot fiir epilepsie-
kranke Kinder und deren Familien.
Die Eltern erhalten in der zweita-
gigen Schulung alle medizinischen
Informationen rund um die Dia-
gnose Epilepsie. Die Kinder hinge-
gen lernen auf spielerische Weise
den Umgang mit der Erkrankung.
Famoses steht fiir Modulares Schu-
lungsprogramm Epilepsie fiir Fami-
lien und ist eine Abwandlung der
bereits etablierten Moses-Schulung
fir Erwachsene mit Epilepsie.

Auch um Informationen zum The-
ma Epilepsie und Flhrerschein

zu erhalten, trafen sich Kevin mit
seiner Mutter und sechs weiteren
Familien am letzten Juniwochen-
ende in der Villa Kunterbunt, dem
Nachsorgezentrum fiir chronisch-
und schwerstkranke Kinder am
Klinikum Mutterhaus der Bor-
romderinnen in Trier. Die Mutter
von Kevin und die tbrigen Eltern
erhielten von Christa Lohr-Nilles
und Diplom-Sozialpadagogin Chri-
stine Wirtz detailliert Auskunft
Uber alle Aspekte des Lebens mit
Epilepsie. Neben den fachlichen
Informationen schatzen die Eltern
aber besonders den Austausch
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mit anderen Betroffenen.,Obwohl
Kevin schon seit frithester Kind-
heit erkrankt ist, habe auch ich

in der Schulung Neues lber die
verschiedenen Arten der Epilepsie
gelernt®, berichtet seine Mutter.
LAullerdem war es toll, andere El-
tern kennen zu lernen.” Lohr-Nilles
erganzt: ,Wir haben die Erfahrung
gemacht, dass es sowohl Eltern
als auch Kindern sehr gut tut, an-
dere Betroffene kennen zu lernen.
Viele hatten vor der Schulung das
Gefuhl, sie seien die einzige Fami-
lie mit epilepsiekranken Kindern.
Dabei betrifft Epilepsie rund ein
Prozent der Bevolkerung.”

Gerade fir Eltern, deren Kinder
erst vor kurzem die Epilepsie-Dia-
gnose erhalten haben, ist es sehr
beruhigend, von einer erfahrenen
Mutter zu héren, dass auch Kinder
mit Epilepsie oftmals ein ganz
normales Leben flihren kdnnen
und keine oder nur wenige spezi-
elle Verbote notwendig sind. , Ke-
vin hat die gleichen Verbote und
Grenzen wie seine Geschwister.
Ich finde es wichtig, ihn nicht wie
ein rohes Ei zu behandeln. Er darf
ins Schwimmbad gehen, Fahrrad
fahren und Computer spielen®.

Wahrend die Eltern sich gegen-
seitig mit Tipps versorgen, unter-
nimmt Kevin zusammen mit den
sechs weiteren Kindern unter der
Anleitung von Heilpadagogin Gabi
Holstein und Diplom-Psychologin
Silke Krieger eine imaginare See-
reise, auf der sie spielerisch den
verantwortungsvollen Umgang
mit der Erkrankung lernen. Dazu
gehort auch zu verstehen, was bei
einem Anfall passiert. Dies lernen
die Kinder auf der Vulkaninsel.
Auf der Ferieninsel hingegen spre-
chen die Kinder dartiber, wie sie
ihren Mitschilern die Erkrankung
erklaren kdnnen und wie man Vor-
urteilen am besten begegnet. Das
Erlernte setzen die Jungen und
Madchen am Ende der Schulung
szenisch um und erklaren den
Eltern in einem kleinen Theater-
stlick, was bei der Einnahme der
Medikamente im Korper geschieht
und wie man bei einem epilepti-
schen Anfall richtig reagiert. Und
auch Kevins wichtigste Frage wird
besprochen: Was ist denn nun mit
dem Fuhrerschein? Die Trainerin-
nen konnen beruhigen: auch mit
Epilepsie darf man den Fiihrer-
schein machen.

Wichtig ist, dass man regelmaRig
seine Medikamente nimmt und
dadurch anfallsfrei bleibt.

Die Schulung leistet auf diese
Weise einen wichtigen Beitrag
zur Compliance, also zum thera-
piekonformen Verhalten.,Andere
Angebote existieren in der Region
Trier nicht”, stellt Lohr-Nilles klar.
,Die Famoses-Schulung ist das ein-
zige Angebot fur epilepsiekranke
Kinder!“ (Weitere Informationen:
www.mutterhaus.de).

Quelle:

Pressemitteilung des Klinikum
Mutterhaus der Borromaerinnen, 24.
Juli 2013



eltern und kinder

Epilepsie —was passiert da eigentlich?
Eine Reportage zur Epilepsie auf ARTE

Mitte Mdrz war es soweit

- wir durften das Produk-
tionsteam von ARTE bei

uns zu Hause begriiRen. Es
sollte eine Reportage im
Wissensformat X:enius zum
Thema Epilepsie entstehen.
Wir waren sehr aufgeregt.
SchlieRlich wiirden wir mit
dieser Reportage sehr viele
Menschen ganz nahe lassen
—an uns, unser Leben und unser
Schicksal. Das Team begleitete uns
einen ganzen Tag lang in unserem
Zuhause und noch einen weiteren
Tag in die Klinik. Wir wiirden also
alles von unserer ganz privaten
Geschichte Preis geben.

Wir, das sind Mama, Papa, Maximi-
lian (7 Jahre) und Paul (4 Jahre). Er
ist der heimliche Star dieser Re-
portage, denn er hat die ketogene
Erndhrungstherapie zur Behand-
lung seiner therapieresistenten
Epilepsie mit Bravour gemeistert.
Und trotz aller Bedenken, ob denn
am Ende eine Sendung entstehen
wiirde, die fachlich korrekt und
nicht aufreiBerisch unsere Ge-
schichte — und damit die Geschich-
ten vieler Familien mit epilepsie-
kranken Kindern —wiedergeben
wirde, lieRen wir uns auf dieses
Experiment ein.

Obwohl die fertig geschnittene
Reportage am Ende nur wenige
Minuten dauerte, bedeutete die-
ses Experiment fiir uns eine inten-
sive Zeitreise. Zunachst reisten wir
zurlick zum Anfang unserer Ge-
schichte. Zuriick an den Zeitpunkt,
zu dem unser kleiner Paul erst
wenige Monate alt, gesund und

frohlich war. Und
dann wurden wir
zurtickgefiihrt zu
der wohl flr uns
bisher schlimm- b
sten Zeit unseres
Lebens. Zurtlick

in die Zeit, als wir unser eigenes
Kind zu verlieren schienen. Eine
Zeit, in der die Epilepsie die Uber-
hand gewonnen hatte und unser
Kind taglich von mehr als 100
Anfallen heimgesucht wurde. Wir
durchlebten all das noch einmal.
Und obwohl diese schlimme Zeit
nun schon mehr als 2 Jahre zu-
riickliegt, waren die Gefiihle noch
so frisch wie damals. Uns war bis
zum Besuch dieses Fernsehteams
gar nicht bewusst, dass wir doch
lange Zeit einfach weitergemacht
haben. Eine tiefe Auseinanderset-
zung mit dem Erlebten, das zeigte
uns dieser Riickblick, hatte wohl
noch nicht stattgefunden. Und so
haben wir an diesen zwei Drehta-
gen auch viele Tranen vergossen.

Am Ende ist aber eins klar: die
Hoffnung hat gesiegt. Unser Kind
ist heute gesund. Keine Anfalle,
keine Medikamente, ein sauberes
EEG. Auch die ketogene Therapie
durften wir beenden. Paul ist heu-
te ein altersgerecht entwickeltes
Kind —wieder zurlck im Leben.

Und weil wir trotz der schweren
Zeiten auch dieses Wunder erle-
ben durften, sind wir froh, diese
Reportage mitgestaltet zu haben.
Denn Sie gibt vielleicht anderen
Familien die Hoffnung, dass am
Ende alles gut wird.

Die Sendung , Epilepsie — Was pas-
siert da eigentlich?“ wurde bei ARTE
am Freitag, dem 09.08.2013 ausge-
strahlt.

Wer mebhr (iber Pauls Geschichte
und die ketogene Dict erfahren
mochte, ist herzlich eingeladen, die
Website,, www.epilepsie-kind.de zu
besuchen.

Anke Engel
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Warnhund Lasse

Wie Lasse Laras Leben bereichert

Ein Hund mit Zottelfell hat das
Leben der jungen Lara (sie hat
Epilepsie) positiv verandert. Wenn
sie mit ihrem tierischen Gefahrten
durch den Garten tollt, ist die Welt
fiir sie in Ordnung.

Der Flatdoodle besitzt ein feines
Gesplr flr bevorstehende Anfille
seines Schutzlings und macht

im Ernstfall Menschen in seinem
Umfeld auf die bedrohliche
Situation aufmerksam.,,Es ist
enorm, wie viel Selbstandigkeit
Lara durch den Hund
zurlckgewinnt®, berichtet die
Mutter.

Der Hund wurde der Familie durch
die bundesweit agierende Kynos-
Stiftung vermittelt, die Menschen

Ich bin nicht Lasse, aber so sehen wir
Flatdoodles aus ...

mit Behinderung erméglicht,
speziell ausgebildete Hunde zu
bekommen.

Lasse wurde in einer Bremer
Hundeschule ausgebildet. Wie
andere Epilepsie-Warnhunde kann
er einen Anfall schon Minuten

vorher erahnen und zeigt dieses
durch haufiges Lecken des
Gesichts oder lautes Winseln
an.Haufig bewahren trainierte
Hunde Epilepsieerkrankte auch
vor Verletzungen, indem sie
z.B.ihre Besitzer warnen, kurz

vor einem Anfall eine Treppe zu
betreten. AuBerdem kdnnen sie
gefahrliche Gegenstande aus der
Nahe des Opfers ziehen und eine
Alarmklingel aktivieren. Optimal
ist es,wenn der Hund als Welpe
zu den betroffenen Menschen
kommt, damit schnell festgestellt
werden kann, ob er als Epilepsie-
Warnhund geeignet ist. Wenn das
der Fall ist, kann mit dem Training
begonnen werden.

Ulrich Jahnke, Wallenhorst

Protokoll der Mitgliederversammlung
der Deutschen Epilepsievereinigung e\V.
Walsrode, Freitag, 07.06.2013

Teilnehmer

Stimmberechtigt: 35
Vorstandsmitglieder:

Norbert van Kampen, Eva Schafer,
Stefan Conrad, entschuldigt: Hanna
Matthes

Protokoll: Eva Schafer

TOP 1: BegriiBung und Feststellung der
Beschlussfahigkeit

Norbert van Kampen eroffnete die
Mitgliederversammlung und stellte
fest, dass die Einladung fristgerecht
verschickt wurde. Er stellte weiterhin
fest, dass damit die Beschlussfahigkeit
der MVV gegeben ist.

einfille

Das Protokoll der letzten Mitglieder-
versammlung vom 21.06.2012 wurde
von Norbert van Kampen verlesen und
einstimmig genehmigt (eine Enthal-
tung).

In einer Gedenkminute wurde den
Mitgliedern gedacht, die im vergange-
nen Jahr verstorben sind.

TOP 2: Genehmigung und Erganzung
der Tagesordnung

Die Tagesordnung wurde einstimmig
angenommen.

TOP 3: Geschafts- und Finanzbericht
des Vorstandes

Norbert van Kampen stellte vor, wie
sich die Tatigkeit der DE seit der letz-
ten Mitgliederversammlung entwik-
kelt hat. Zunachst erlauterte er, wie
sich die aktuelle Mitgliederzahl (829
Mitglieder, Stand: Juni 2013) auf die
einzelnen Bundeslander verteilt; es
wurde deutlich, dass es gerade in den
neuen Bundeslandern diesbeziiglich
noch viel zu tun gibt.

Zurzeit gibt es folgende Informati-

onsfaltblatter: Epilepsie und Arbeit,
Diagnostik und medikamentdse Be-
handlung, Epilepsie und erste Hilfe,



Epilepsie und Studium, Medizinische
Rehabilitation, Epilepsie und Fuhrer-
schein, Anfallsselbstkontrolle, Epilep-
sie in Kindergarten und Schule, Epi-
lepsie bei Kindern und Jugendlichen,
Epilepsie und Kinderwunsch, Epilepsie
und Sexualitat.

2012 sind folgende Faltblatter hinzu-
gekommen: Epilepsie und Depressio-
nen, Epilepsie und Mehrfachbehinde-
rung, Entlastungsmaglichkeiten fur
Familien, Epilepsie und Gedachtnis,
Epileptische Enzephalopathien — Infor-
mationen fur Eltern, Neuropsychologie
der Epilepsien, Schulungsprogramme
flir Menschen mit Epilepsien, Epilepsie
und Sport.

In Vorbereitung sind: Epilepsie im
hoheren Lebensalter, Welches Medika-
ment ist das flir mich geeignete und
wie bekomme ich es? (Arbeitstitel),
Epilepsie und Schwerbehinderung,
Sozialleistungen fiir Menschen mit
Epilepsie.

AnschlieRend wurde allen die neue
Homepage der DE vorgestellt (www.
epilepsie-vereinigung.de). Bis Ende 2013
ist ein Forum geplant.

AnschlieRend wurde die Entwicklung
der einfdlle erlautert. Die Hefte sind
umfangreicher wie friiher (sie haben
einen Umfang zwischen 48 und 56
Seiten). Die Finanzierung der Anzei-
gen ist im Moment ein Problem, da
einige Anzeigenkunden, die regelma-
RBig ganzseitige Anzeigen geschaltet
haben, dies nicht mehr tun; es ist aber
eine Besserung in Aussicht.

AnschlieBend gab es einen Uberblick
uber die Veranstaltungen zum Tag der
Epilepsie und liber das vielfaltige An-
gebot an Seminaren und Arbeitstref-
fen, die in 2012 angeboten und durch-
gefiihrt wurden. Der Tag der Epilepsie
in Frankfurt ist gut angekommen,
insgesamt waren lber 100 Besucher
dort. Die Frankfurter Rundschau hat
acht Zusatzseiten vorher plus eine
Seite Berichterstattung nach der Ver-
anstaltung veroffentlicht. Einzig die

Telefonaktion vor der Veranstaltung
hatte keine hohe Resonanz.

AnschlieRend berichtet Norbert van
Kampen lber die Seminare 2012: An-
fallsselbstkontrolle, Seminar fir Grup-
penleitungen, Gedachtnistraining,
Epilepsie und Depression, Entspannen
und Krafte tanken. Auch die Arbeitsta-
gung 2012 in Berlin hatte wieder eine
gute Resonanz.

Die Stiftung Michael feierte 2012 ihr
5ojahriges Bestehen. Die DE hat dort
ein GruRwort gesprochen. Die Stiftung
Michael ist letztes Jahr von Hamburg
nach Bonn umgezogen.

Die Jahrestagung der DGfE fand im
Marz 2012 in Stuttgart statt. Auf dieser
Tagung hat die DE zwei Sitzungen
angeboten: Kinder mit schwer behan-
delbaren Epilepsien“ und ,Perspekti-
ven der Selbsthilfe“. Die ndchste Jah-
restagung findet im Mai 2014 in Bonn
statt. Hier wird die DE wieder zwei
Sitzungen anbieten —diesmal zum
Thema ,Epilepsie & Migration“ und
LAngehorige & Arzte reden miteinan-
der” (Arbeitstitel).

Norbert van Kampen berichtete tber
unsere Arbeit im Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA), in dem Klaus
Gocke als Patientenvertreter die
Interessen der Menschen mit Epi-
lepsie vertritt (vgl. dazu auch unsere
Stellungnahme zur Bewertung des
Zusatznutzens fiir neue Medikamente
zur Epilepsiebehandlung am Beispiel
von Retigabin und Perampanel (Juni
2013) die den einfdllen 126 beigelegt
war und zudem auf unserer Website
veroffentlicht ist).

Norbert van Kampen berichtete tber
das von dem Verein Youth on the
move Germany e.V. initiierte Filmpro-
jekt, dass die DE mit Mitteln aus der
Selbsthilfeférderung im Rahmen des
§ 20c SGBV (Fordermittel der Kauf-
mdnnischen Krankenkasse KKH aus
2011 und 2012) maligeblich finanziert
hat. Der Film ,,Es gibt nur ein ich und
im ich verweilt meine Seele ...“ist nun
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fertiggestellt und Uber die Stiftung
Michael erhiltlich (Selbsthilfegruppen
und Landesverbande kdnnen den Film
auch direkt bei der DE beziehen). Bei
dem Projekt gab es einige Unstimmig-
keiten, die aber behoben und geklart
werden konnten.

Einen wichtigen Schwerpunkt stellte
auch 2012 wieder unser Beratungsan-
gebot dar; insbesondere dankte der
Vorstand Klaus Gocke fiir seine Tatig-
keit im Rahmen der Epilepsie-Hotline,
fiir die er zweimal wochentlich (Diens-
tag und Donnerstag jeweils von 12.00
—18.00 Uhr) zur Verfiigung steht. Auch
ging ein besonderer Dank an Anne
Soéhnel, die fiir die Familienberatung
und zusammen mit Martina Grébe
und Helena Schwarz fiir die Geschafts-
stelle verantwortlich ist.

AbschlieBend zu diesem inhaltlichen
Teil des Geschaftsberichts dankte
Norbert van Kampen im Namen des
Vorstands und des Vereins all denje-
nigen, die uns 2010 mit Rat und Tag
(und finanziellen Mitteln) unterstitzt
haben.

Anschliellend erlauterte Norbert van
Kampen anhand der Einnahmen-/
Uberschussrechnung fir das Jahr 2012
die finanzielle Situation und Entwick-
lung der DE, die sich insgesamt als
problematisch darstellt.

TOP 4: Aussprache zum Geschafts-
und Finanzbericht

Es gab keine Fragen oder Anmerkun-
gen zum Geschafts- und Finanzbe-
richt.

TOP 5: Bericht der Kassenpriifer

Ralf Gutermuth stellte den Bericht der
Kassenpriifer fuir das Jahr 2012 vor. Die
Prifung ergab keinerlei Abweichun-
gen. Detlef Briel wird fir die nachsten
zwei Jahre als Kassenpriifer vorge-
schlagen und einstimmig bestatigt (3
Enthaltungen). Er nimmt die Wahl an.
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TOP 6: Entlastung des Vorstandes

Es wird ein Antrag auf Entlastung des
Vorstandes gestellt. Der Antrag wurde
offen abgestimmt und einstimmig
angenommen. Damit wurde der
Vorstand entlastet. Martina Miinzer
dankte dem Vorstand fiir seine Tatig-
keit.

TOP 7 Bericht und Empfehlungen des
Selbsthilfebeirats

Glinther Dora vom DE-Landesverband
NRW stellte den Bericht des Selbst-
hilfebeirats vor:

« Er berichtete, dass der Beirat eine
engere Zusammenarbeit zwischen
Selbsthilfegruppen, Landesverban-
den und Bundesverband fur wichtig
halt. Es wird ein Selbstdarstellungs-
flyer gewlinscht —zudem ein Artikel
in einfdlle Gber 25 Jahre DE und die
Finanzierung der Landesverbande.
Es wurde vorgeschlagen, enger

mit der Zeitschrift Dr. med. Mabuse
zusammenzuarbeiten und dort
insgesamt prasenter zu sein.
einfille sollte regelmaRig an alle
Epilepsie-Zentren geschickt werden
mit der Bitte, sie an ihre Patienten

und Patientinnen zu verteilen.

Der Selbsthilfebeirat schlagt vor,
Helga Renneberg zum Ehrenmitglied
der DE zu ernennen.

Es sollte darauf geachtet werden,
dass alle (Landesverbande und Bun-
desverband) ihre Internetseiten, ihre
Briefbdgen und ihre Visitenkarten
auf Grundlage eines einheitlichen
Layouts erstellen.

Man sollte den Mitgliedern die Mog-
lichkeit geben, freiwillig einen hohe-
ren Mitgliedsbeitrag zu bezahlen.

TOP 8 Vorstellung und Genehmigung
des Haushaltsplans 2013

Norbert van Kampen stellte den Haus-
haltsplan flr das Jahr 2013 vor, der von
der MVV einstimmig angenommen
wurde (eine Enthaltung).
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TOP g Ehrenmitgliedschaften

Klaus Gocke stellt im Auftrag des
Selbsthilfebeirats den Antrag, Helga
Renneberg zum Ehrenmitglied der

DE zu benennen. Der Antrag wird
einstimmig angenommen. Anschlie-
Bend halt Klaus die Laudatio fiir Helga
Renneberg, die leider aus gesund-
heitlichen Griinden nicht an der MVV
teilnehmen konnte.

TOP 10 Zusammenarbeit mit der phar-
mazeutischen Industrie

Norbert van Kampen berichtete tber
die Zusammenarbeit mit der phar-
mazeutischen Industrie und tber

die Bemiihungen der DE, von dieser
Fordermittel im Rahmen einer Pool-
Finanzierung — vergleichbar mit der
kassenarteniibergreifenden Gemein-
schaftsforderung der Krankenkassen —
zu bekommen und tiber erste Erfolge,
die hier zu verzeichnen waren.

Es herrschte Einigkeit daruiber, dass die
DE auch weiterhin mit der pharma-
zeutischen Industrie zusammenarbei-
tet, dabei aber —wie in der Vergangen-
heit auch — sehr darauf achtet, dass
sich diese im Rahmen der ,, Grundsatze
zur Wahrung der Neutralitat und Un-
abhangigkeit” bewegt, auf die wir uns
verpflichtet haben (insbesondere kei-
ne Produktwerbung fiir Heilmittel).

TOP 11 Perspektiven & Weiterentwick-
lung der DE

* Wichtig sind alle, die ehrenamt-
lich furr die DE arbeiten (Vorstand,
erweiterter Vorstand, ehrenamtliche
Helfer).

- Die Hauptarbeit der DE lauft Gber
die Geschaftsstelle in Berlin.

 Dass man an Epilepsie erkrankt ist,
bzw. jemanden mit Epilepsie in der
Familie hat, muss fur die Vorstands-
arbeit nicht zwangslaufig Voraus-
setzung sein; allerdings missen It.
Satzung mindestens zwei Mitglieder
des Vorstandes an einer Epilepsie
erkrankt sein oder Angehoriger eines
Menschen mit Epilepsie sein.

« Wir brauchen Unterstiitzung, daher
werden wir einen Aufruf starten.
Wichtig dafir ist es nochmal in uns
zu gehen und zu wissen, was wir
mochten und was wir brauchen
(Tatigkeitsbeschreibung).

Top 12 Vorhaben im laufenden Jahr

Seminare: Aufbau und Erhalt von
Selbsthilfegruppen (ausgefallen, da zu
wenige Anmeldungen); Umgang mit
Depressionen bei Epilepsie, Anfalls-
selbstkontrolle (Grund- und Aufbau-
seminar), Gedachtnistraining (Grund-
und Aufbauseminar).

Broschiiren: Geplant ist ein Kinderbuch
zum Thema Epilepsie, fiir das die For-
dermittel bereits zugesagt wurden. Wir
fanden es wichtig, wenn in dem Kin-
derbuch, auch Menschen mit Migrati-
onshintergrund (z.B. mit unterschied-
licher Hautfarbe, mit Kopftiichern etc.)
gemalt werden. Weiterhin ist eine
Broschiire zum Thema ,, Diagnostik &
Behandlung der Epilepsien” geplant.
Die entsprechenden Fordermittel sind
beantragt, aber noch nicht zugesagt.

Tag der Epilepsie: Die Zentralveran-
staltung zum Tag der Epilepsie findet
in diesem Jahr am 28. September in
Hamburg (11-16 Uhr) statt. Das Motto
des diesjahrigen Tages lautet: ,Mit
Epilepsie mitten im Leben®.

Top 13 Verschiedenes

Die nachste Arbeitstagung findet vom
23.—25. Mai 2014 in Schmitten bei
Frankfurt/Main statt. Das Thema lau-
tet:,, Auf dem Weg zu einer gleichbe-
rechtigten Partnerschaft — Strategien
fir eine erfolgreiche Zusammenarbeit
zwischen Arzt und Patient”

Norbert van Kampen dankte den
Mitgliedern flr ihre Teilnahme an der
MVV und schloss gegen 17.00 Uhr die
Sitzung.

Berlin, den 23.06.2013

Eva Schafer (Protokoll)
Norbert van Kampen (Vorsitzender)



aus den gruppen

Epilepsieschulung war ein voller Erfolg

Landesverband veranstaltet Patientenschulung in Breckerfeld

Vom 28.—-30.06.2013 fand in den
Raumen des DPWV Dortmund/Ge-
schaftsstelle des Landesverbandes
der Deutschen Epilepsievereinigung
NRW eine Modulare Epilepsie-
schulung unter Leitung von Klaus
Gocke — anerkannter Moses- und
Epilepsie Referent — statt. Da die
Platze fiir diese Schulung begrenzt
waren, konnten die Teilnehmer nur
nach Reihenfolge ihrer Anfrage
teilnehmen. Die Schulung wurde
von allen Anwesenden positiv an-
genommen.

Da die Teilnehmer dhnlich wie

bei einer Moses-Schulung ver-
schiedene Themengebiete (Arbeit,
Soziales, Umwelt, Verkehr usw.)
bearbeitet haben, konnten die
Themen sehr individuell bezogen
auf die einzelnen Bedirfnisse der

Kieler Kick gegen Epilepsie

Teilnehmer angepasst werden.
So kamen im Laufe der Schulung
immer wieder parallele Zusam-
menhange aus dem Alltagsleben
hervor, die so gut ausgetauscht
werden konnten.

Die Schulung war am Ende ein
voller Erfolg, da jeder etwas aus
den Themengebieten mitnehmen
konnte. Auch die Mischung aus
jungen und alteren Teilnehmern
brachte eine Energie fiir verschie-
dene Bereiche hervor, da alle von
den Erfahrungen fir die Zukunft
profitieren kdnnen. So kann jeder
Betroffene oder Angehorige zum
Fachmann fir Epilepsie werden.

Der DE-Landesverband NRW wird
aufgrund der hohen Anzahl an
Anfragen diese Schulung im
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nachsten Jahr wiederholen. Der LV
empfiehlt auch an Moses-Schu-
lungen teilzunehmen, die von den
jeweiligen regionalen Trainer, Epi-
lepsiezentren, Epilepsieberatungs-
stellen etc. angeboten werden.

Rickmeldungen nach der Schu-
lung bestatigen den fast famili-
aren Charakter von diesem Wo-
chenende, fiir den vor allem die
Vorstandsmitglieder Corinna Roh-
de, Ulrike Dora und Rainer Tobben
gesorgt haben. Diesen Personen
noch mal ein besonderer Dank
von den Teilnehmern und vom
Vorstand.

Ginther Dora & Rainer Tobben
(fir den Vorstand des
Landesverbandes)

300 Zuschauer beim siebten InGE-Cup in Friedrichsort

Die Kieler Interessengemeinschaft
Epilepsie (InGE) kann sich lber viel
positive Resonanz freuen. Bei der
siebten Auflage des karitativen
InGE-Cups in Kiel-Friedrichsort ka-
men mehr Spenden als im Vorjahr
zusammen., Wir hoffen, dass wir
die 2.000-Euro-Marke geknackt
haben®, sagte die Vorsitzende

des Vereins, Corina Kusserow. Im

Vorjahr hatte sich die Summe auf
gut 1.500 Euro belaufen.; der Kas-
sensturz in diesem Jahr ergab eine
Summe von 2.100 Euro.

Bei dem sportlich gut besetzten
FuBball-Turnier zogen die Mann-
schaften vom TSV Kronshagen, VfR
Laboe, Suchsdorfer SV, TSV Klaus-
dorf, Heikendorfer SV und die U-23-

Mannschaft von Holstein Kiel trotz
des Strandwetters am Sonnabend
und Sonntag rund 300 Zuschauer
an. Sie traten unter dem Motto Epi-
lepsie braucht Offenheit an.

Am Samstag hatte eine Auswahl
aus Arzten, Patienten und Medi-
zinstudenten von der Uni-Klinik
gegen ein Team aus erster Frauen-
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Herr Kiippersbusch tiberbringt GruBworte und wiirdigt die Arbeit von InGE. Die Mannschaften sind
angetreten, um der Er6ffnung einen wiirdigen Rahmen zu geben.

Beide Teams haben sich gern fiir ein Foto mit unserer Plane zusammengestellt.

mannschaft und den U-23-Frauen
von Holstein Kiel das Turnier er-
o6ffnet. Die Mediziner gewannen
dank einer tberlegen geflihrten
ersten Halfte mit 6:1(5:0) gegen
die Frauen.,,Dass wir besser wa-
ren, lag wohl tiberwiegend an

den Medizinstudenten®, gestand
Dr. Kolja Becker lachelnd ein. Der
hohe Sieg lag wohl auch daran,
dass die Frauen vorher noch eine
zweieinhalbstilindige Trainings-
einheit durchgezogen hatten. Sie
starteten mit der Trainingseinheit
und dem Eréffnungsspiel nach drei
Wochen individueller Vorbereitung
in das Mannschaftstraining.

einfille

Was hat es mit InGE auf sich? Die
gesammelten Spenden sollen in
Projekte flieRen, die die Offent-
lichkeit Gber Epilepsie aufklaren.
Zum Beispiel in ein Schulprojekt,
das Vorurteile gegentiber epilep-
siekranken Kindern mindert, oder
flr einen Infostand beim Tag des
Sports. ,Es gibt viele Vorurteile
gegen anfallskranke Menschen.
Zum Beispiel, dass sie bei einem
Anfall mit Schaum vor dem Mund
wild um sich schlagen®, erlauterte
Corina Kusserow., Dabei kann man
auch mit Epilepsie ganz normal le-
ben.” Sie geht von grob geschatzt
rund 2.000 Betroffenen in Kiel aus.
Auch der Kardiologe Becker will

Vorurteile abbauen.,,Man muss
viel flir Menschen mit Epilepsie
werben, zum Beispiel, damit Lehrer
beim Klassenausflug keine Angst
haben, dass etwas passiert und sie
die Kinder tiberhaupt mitnehmen®,
erklarte der Mediziner. Die Hirde
im Kopf von Lehrern sei manchmal
sehr hoch., Als Arzt muss man sich
dann festlegen, was vertretbar ist.”

Das erstmalig im Jahr 2007 in
Kiel-Gaarden ausgetragene Tur-
nier besitzt inzwischen eine lange
Tradition., Obwohl das erste Mal
im Prinzip ein groBer Reinfall war®,
wie sich Corina Kusserow erinnert.
,Es regnete in Stromen und wir
mussten ein Blitzturnier machen.”
Von Regen war am Wochenende
zum Gliick nichts zu sehen. Auch
die Vereine freuten sich tber die
Gelegenheit, knapp drei Wochen
vor dem Saisonstart noch ein bis-
schen was auszuprobieren.,Und
fiir eine gute Sache machen wir
hier gerne mit“, sagte der Obmann
des TSV Kronshagen, Hans-Werner
Raymann.,So eine Charity-Veran-
staltung tausche ich gerne gegen
einen Strandausflug ein®, sagte
Medizinstudent Alex Thews (26)
nach dem Abpfiff des Er6ffnungs-
spiels., Wir unterstiitzen gerne
den guten Zweck®, schloss sich der
Cheftrainer der Holstein-Frauen
Christian Fischer an. Als besonde-
res Geschenk Uberreichte der Prasi-
dent des Schleswig-Holsteinischen
FuBballverbandes, Hans-Ludwig
Meyer, der InGE-Vorsitzenden Kus-
serow einen Ball mit den Unter-
schriften der Nationalmannschaft
—vom regularen Kader, nicht von
der diesjahrigen USA-Reise.,Das
hat sie sich mehr als verdient. Das
Projekt wird ja auch nicht so sehr
aus vollen Topfen gefordert”, sagte
er. Der Ball wurde anschlieRend
versteigert.

Quelle: www.shz.de, 22.07.2013



Neue Teilnehmerlinnen sind

herzlich willkommen
Selbsthilfegruppe-Epilepsie Jena stellt sich vor

Topferei mit Vorfiihrung und Selbsterfahrung

Wir sind Mitglieder der SHG Epi-
lepsie Jena, die sich vorstellen
mochte:

Einmal im Monat treffen wir uns
in den Raumen der IKOS Jena zum
intensiven Erfahrungsaustausch.
Wir bauen uns gegenseitig auf,

Kremserfahrt durch das Eisenberger Miihltal

pflegen personliche Kontakte und
motivieren uns gegenseitig. Ver-
trauen, Kraft und Geborgenheit
im Umgang mit unserer Krankheit
sind uns sehr wichtig.

Natdirlich reden wir nicht nur Gber
unsere Krankheit — wir wollen

das Leben auch genieBen und
vieles erleben ... Deswegen unter-
nehmen wir auch gemeinsame
Ausfliige und besuchen kulturelle
Veranstaltungen, sofern es nicht
zu anstrengend und ausgedehnt
ist.Im Herbst machen wir z.B. eine
Kremserfahrt durch das Eisen-
berger Muhltal und im Dezember
besuchen wir gemeinsam ein Ka-
barett.

aus den gruppen

Dabei vergessen wir fr ein paar
Stunden unsere Krankheit und
konnen gemeinsam lachen, Scho-
nes geniefBen und auch mal ab-
schalten und entspannen.

Wer Interesse an unserer Selbst-
hilfegruppe hat, ist immer herzlich
Willkommen und wende sich bitte
an die IKOS Jena, Beratungszen-
trum fir Selbsthilfe, Lobdergraben
7,07743 Jena (Tel.: 03641 - 615360;
Fax: 03641 - 618769; ikos@awo-je-
na-weimar.de) oder direkt an uns
(SHG-Epilepsie-Jena@gmx.de).

Martina

einfille

45



46

magazin

Epilepsie und kognitive Storungen
Eine Veranstaltung der Epilepsie-Selbsthilfegruppe Euskirchen

| Magndiva Blapmgen
i Epilepalen

Die Selbsthilfegruppe in
Euskirchen bietet seit ca. zehn
Jahren jedes Jahr zwei Vortrage
zum Thema Epilepsie an. Diesmal
war als Referent Prof. Dr. med.
Jirgen Bauer von der Uniklinik
Bonn geladen, der einen Vortrag
zum Thema Epilepsie und kognitive
Stérungen gehalten hat.

Ulrike Dora und Christa

Heinke haben im Vorfeld der
Veranstaltung sehr viel Werbung
Uber Internet, Handzettel und
weitere Kommunikationsmittel
gemacht. Am 24.08.2013 waren
48 Betroffene und Interessierte
am Thema im Haus Veybach in
Euskirchen erschienen. Da das
Thema ein sehr schwieriges
Thema im Epilepsiebereich ist, hat
Prof. Bauer in seiner Einleitung
und weiteren Abschnitten

des Vortrages Fragen zum
Thema zugelassen. Dadurch
konnte das Thema in einem
anderthalbstlindigen Vortrag
sehr verstandlich dem Publikum

gegenuber nahe gebracht werden.

Ein wichtiger Punkt war, dass

bei kognitiven Stérungen die
Leistung gemindert sein kann
und dass man dieses durch

viele Hilfsmittel (z.B. Notizen

bei Gedachtnisstérungen)
ausgleichen sollte. In seltenen
Fallen sind die Storungen

so gravierend, dass man
handlungsunfahig wird. Es wurde
auch erklart, dass jede kognitive
Stérung bei den Betroffenen
individuell sehr unterschiedlich
sein kann. Der Vortrag dauerte
ca.anderthalb Stunden und eine
weitere Stunde, in der Prof. Bauer

Selbsthilfe wirkt

Imagekampagne fur die Selbsthilfe gestartet

Am 16.Juli 2013 startete auf www.
selbsthilfe-wirkt.de die bundes-
weite Kampagne ,WIR FUR MICH.
SELBSTHILFE WIRKT.“ —initiiert von
der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe und den Betriebskran-
kenkassen. Die Kampagne will
zeigen, was Selbsthilfe ist, welche
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Unterstlitzung Selbsthilfe leisten
kann und welche Bedeutung die

Selbsthilfe fiir eine inklusive Ge-

sellschaft hat.

,Viele verbinden Selbsthilfe
nur mit ,dem handchenhalten-
den Stuhlkreis“ und wissen gar

sehrindividuell auf einzelne
Fragen der Anwesenden einging.
Prof. Bauer bekam zum Schluss
wegen seiner offenen Art im
Vortrag und bei der Fragestunde
sehr viel Applaus vom Publikum.

Ulrike Dora und Christa Heinke
wurden fir ihr Engagement,

fir die familidre Atmosphare
und Versorgung der Teilnehmer
gelobt. Ulrike Dora gab dieses
Lob an das Haus Veybach und
seine Leiterin Frau Horst weiter,
die die Raumlichkeiten kostenlos
zur Verfligung gestellt hat.

Am gleichen Ort trifft sich die
Epilepsie Selbsthilfegruppe
Euskirchen jeden vierten Dienstag
im Monat ab 16:30 Uhr zum
Gruppentreffen.

Giinther Dora

nicht, wie stark der gegenseitige
Austausch in der Selbsthilfe die
Lebensqualitat vieler chronisch
kranker, behinderter und psychisch
kranker Menschen verbessern
kann. Die Kampagne ,WIR FUR
MICH. SELBSTHILFE WIRKT.“ will
sensibilisieren, Berlihrungsangste
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von Betroffenen und Nichtbetrof-
fenen abbauen und zeigen, dass
Selbsthilfe die Bediirfnisse von
Menschen ernst nimmt und ihnen
gerecht wird. Kern der Kampagne
sind vier Internet-Filmclips, die vier
beeindruckende Menschen zeigen,
die in der Selbsthilfe engagiert
sind“, erklarte Dr. Martin Danner,
Bundesgeschaftsfiihrer der Bun-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe.

»Tauschen sich Menschen mit
ahnlichen gesundheitlichen Pro-
blemen aus, bleibt es nicht aus,
dass sie sich zu Experten der ei-
genen Krankheit entwickeln. Das
ist der Mehrwert von Selbsthilfe,
denn der sogenannte miindige
Patient braucht fiir Gesprache im
Medizinbetrieb auf Augenhche
oft die Insider-In-
formationen aus
den Patienten-
netzwerken und
die Treffen von
Selbsthilfegrup-
pen. AuBerdem
lernen die Be-
troffenen durch
den Austausch
mit anderen mit

Ich habe cinen symptomatischen Querschnitl. Also die
Syenpbomne sind da, aber lriner weill warum. Mt meinen
Ehem habe ich nie groB Dber meine Behinderung
gesprochen, Das war enfach 0, Sie haben mich noch
wor def Grundechule in Selbathilfegruppen geschleppt
Das war etwas villg Mormales, Selbsthille gehtirt in
mvein Leben, kch binda hiruirurw.lr}dm und wiirde nie
audhieen, deoet 2u arbeiten Tusiizlich mache ich
leidenschafilich geme Paolitik,

BKK

Bis ich dred war, hat niemand bemserkl, was ich habe
Dranm Fiel meieern Vater auf, daas ich ru ksin wee, Ich bin
kleinmiachsig Mil sieben bekam ich e Hongerit, mit
rwiokl branschie ich esrwn Rolli, Es folglen vier
Halswirhelssulen-Operationen. Die betzie 2011 ist beider
schiel gegangen. Mun bin ich querschnitisgelshme und
spline won der Brust abwirta nichis mehr.

ihrer Krankheit im Alltag besser
zurechtzukommen. Aus zahlrei-
chen Studien und Forschungen
wissen wir, dass sich eine hohe
Compliance von Patienten in Uber-
durchschnitt-
lichen Thera-
piererfolgen
niederschlagt.
Das hilft den
Patienten, aber
auch dem Ge-

SELBSTH!I.FE

sundheitswe-
sen insgesamt:
Je schneller ein
Patient die flr
ihn individuell
genau passende Behandlung be-
kommt, desto effizienter ist der
Medizinbetrieb. Lange Patienten-
Odysseen sind fiir die Betroffenen
schrecklich und
furs Gesund-
heitssystem
teuer. Aus die-
sen Griinden
engagieren sich
die Betriebs-
krankenkassen
seit vielen
Jahrenin der
Selbsthilfe. Mit

A.G
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der nun gestarteten Kampagne
wird die Idee der Vernetzung in
der Selbsthilfe nun auch an die
vernetzten Medien angepasst

- sicherlich wird dies auch jiin-
gere Betroffene ansprechen, sich
in der Selbsthilfe zu engagieren®,
so Franz Knieps, Vorstand des BKK
Dachverbandes.

Die bundesweit gecasteten
Hauptdarsteller der Filme zur
Kampagne sind ganz unterschied-
lich, haben aber eines gemeinsam:
Alle vier sind in Selbsthilfegruppen
engagiert. Und das mit Leiden-
schaft. Die Filmclips sind aul3er-
dem auf YouTube und Facebook
unter ,selbsthilfewirkt“zu finden.

Die Kampagne bringt die Selbst-
hilfe via Internet in die breite
Offentlichkeit. Die Website www.
selbsthilfe-wirkt.de flankiert die
Filmclips. Sie
portratiert in
ausfuhrlichen
und unkon-
ventionellen
Interviews mit
Fotostrecken
die Darsteller
und gibt Infor-
mationen zur
Selbsthilfe.

»Je mehr Menschen die Filmclips
der neuen Kampagne sehen, wei-
terleiten, bei Facebook teilen und
empfehlen, desto groRer wird die
Wirkung von Selbsthilfe in Zukunft
sein. Und dazu kann jeder bei-
tragen. Besonders freue ich mich
dariiber, dass die Kampagne im
August auch auf dem Sommerfest
des Bundesprasidenten Joachim
Gauck in Berlin prasentiert werden
kann®, so Dr. Martin Danner.

Quelle: Pressemitteilung der
BAG Selbsthilfe und des BKK-
,Bundesverbandes vom 17.Juli 2013
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Bundesfamilienministerin Kristi-
na Schroder hat am 03. Septem-
ber die Wanderausstellung der
EpilepSIE-Stiftung im Bundesfami-
lienministerium eréffnet. Fur die
Ausstellung wurden 40 Plakate
von Schilerinnen und Schiilern
zum Thema Epilepsie angefertigt.
LAls Schirmherrin der Stiftung

bin ich davon Uberzeugt, dass

mit der Ansprache gerade junger
Menschen genau der richtige Weg
eingeschlagen wird. Schiilerinnen
und Schiiler haben, wie die Bilder
der Ausstellung beweisen, viel
uber Epilepsie gelernt und werden
dieses Wissen im Alltag anwenden
und weitertragen®, sagte Kristina
Schroder bei der Eréffnung.

Kreative Auseinandersetzung mit
dem Thema Epilepsie

Mit den 40 Plakaten zum Thema
Epilepsie und Gesellschaft haben
die Schiilerinnen und Schiiler der
Oberstufe des Kaiserin-Friedrich-
Gymnasiums aus Bad Homburg
einen engagierten und anerken-
nenswerten Beitrag zum The-

ma Epilepsie geleistet. Mit der
Ausstellung soll Epilepsie in der
Offentlichkeit weiter bekannt ge-
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macht werden. Die Bilder sind in
der Zeit vom 03. bis 24. September
2013 im Foyer des Bundesfamilien-
ministeriums ausgestellt.

Die EpilepSIE Stiftung der Diakonie
Hessen setzt sich fiir die Belange

der an Epilepsie erkrankten Men-
schen und ihrer Angehorigen ein.
Das Engagement der Menschen in
der Stiftung hat fur die betroffe-
nen Menschen einen hohen Stel-
lenwert, denn die Stiftung macht
die Krankheit sichtbar, sie gibt den

Nichts uber uns ohne uns

Forderungen der Selbsthilfe zur Bundestagswahl 2013

Die Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe hat Forderungen zur
Bundestagswahl 2013 aufgestellt,
die wir unseren Lesern und Lese-
rinnen nicht vorenthalten moch-
ten —auch wenn die einfdlle viele
nicht mehr rechtzeitig vor der
nachsten Wahl erreichen werden.

Da es sich allerdings um langfri-
stige Forderungen handelt, an
deren Umsetzung kontinuierlich
gearbeitet werden sollte, macht
es durchaus Sinn, auch einmal
unabhangig von der Wahl dariber
nachzudenken.

Gesundheitspolitik

 Wir sind gegen die Ausgrenzung
von Leistungen und fur den
Erhalt der solidarischen Kranken-
versicherung.

« Jeder Mensch muss von jeder ge-
setzlichen Krankenversicherung
eine qualifizierte und hochwer-
tige Versorgung beanspruchen
kénnen.

« Wir sprechen uns gegen Selektiv-
vertrage aus und fordern einen
allgemeinen Leistungskatalog
flr alle Versicherten. Die Rege-
lungen im Gesundheitswesen
sind jetzt schon viel zu kompli-
ziert.

e Fur alle Patientinnen und Pati-
enten muss transparent sein,
welchen Nutzen Arzneimittel,

FORDERUNGEN DER

SELBSTHILFE

Zur Bundestagswabhl
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Heilmittel und Hilfsmittel sowie
arztliche Leistungen haben. Der
unklare Nutzen von IGelL-Leistun-
gen verunsichert Patientinnen
und Patienten.

« Die Patientenrechte mussen
weiterentwickelt werden.

- Die Beteiligungsrechte der
Selbsthilfe im Gesundheits- und
Sozialwesen mussen gestarkt
werden.

« Ausbau der Selbsthilfeférderung

- Die Forderung der Selbsthilfe
durch die Krankenversicherun-
gen nach § 20c SGBV muss auf 2
Euro pro Versicherten erhoht und
verlasslich ausgestaltet werden.

¢ Auch Bund und Lander muissen
die Selbsthilfe in groBerem Um-
fang unterstitzen.

magazin

Menschen eine Stimme und hilft
Angehorigen und Betroffenen,
offener mit der Krankheit umzu-
gehen.

Quelle: Meldung des Bundesfami-
lienministeriums (www.bmfsfj.de/
aeltere-menschen) vom 03.09.2013

Teilhabe von Menschen mit Behin-
derung

Die UN-Behindertenrechtskon-
vention muss endlich vollstan-
dig in Deutschland umgesetzt
werden.

Das Schulsystem muss zukinftig
gewahrleisten, dass auch Kinder
und Jugendliche mit Behin-
derung gemeinsam mit allen
anderen Kindern und Jugendli-
chen auf die Regelschule gehen
konnen.

Menschen mit Behinderung
dirfen nicht in Werkstatten
abgeschoben werden, sondern
mussen bessere Moglichkeiten
auf dem allgemeinen Arbeits-
markt erhalten. Wir fordern den
Abbau der Arbeitslosigkeit von
schwerbehinderten Menschen.
Arztpraxen und Krankenhauser
mussen endlich barrierefrei aus-
gestaltet sein.

Wir fordern die Weiterentwick-
lung des Pflegebedurftigkeitsbe-
griffs. Pflegebedirftigkeit darf
nicht langer von den Pflegekas-
sen mit der Stoppuhr bestimmt
werden.

Wir fordern die Reform der Ein-
gliederungshilfe zur Férderung
aller Menschen mit Behinderung.
Die Bewilligungsverfahren sind
zu vereinfachen und die Reha-
bilitationstrager mussen enger
zusammenarbeiten.
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Euthanasie-Morde im Ill. Reich

Neues Buch von Gotz Aly erschienen

Gotz Aly

Die Belasteten

— T

DIE

S.Fischer Verlag
Frankfurt a.M. 2013

Fiea g
348 S.

HE‘HBTE[EH ISBN 978-3-10-000429-1
22,99 Euro

Gotz Aly forscht und veroffentlicht
seit rund 30 Jahren zum Themen-
komplex NS-Verbrechen. Sein
Schwerpunkt sind die Euthanasie-
Morde. Alys Interesse hat auch ei-
nen personlichen Hintergrund. Er
ist Vater einer schwerbehinderten
Tochter, Karline, die heute 33 Jahre
alt ist., Karline brachte mich bald
nach ihrer Geburt auf das zeitge-
schichtliche Thema Euthanasie-
morde, das mich seither immer
wieder beschaftigt hat” (S.18).

Aly hat sein neuestes Werk Die
Belasteten seiner Tochter Karline
gewidmet. Das Buch hat eine lan-
ge Entstehungsgeschichte — die Er-
gebnisse und Quellenstudien von
32 Jahren Arbeit bilden die Grund-
lage. Seine friiheren Texte hat der
Autor ,griindlich bearbeitet und
erganzt,den gesinnungsethisch
motivierten, manchmal etwas
lauten Ton ins Wohltemperierte
abgesenkt” (S.293).

Alys Intention ist es, den Toten ihre
Namen zuriickzugeben:, Ich mei-
ne, es sind vor allem die Namen
der Toten, an die heute erinnert
werden muss. Die Behinderten,
Geistesschwachen und Kriippel,
die alleingelassen wurden und
sterben mussten, waren keine
anonymen Unpersonen, deren Na-
men unterhalb der Schamgrenze
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liegen oder unter das Arztgeheim-
nis fallen. Sie waren Menschen,
die vielleicht nicht arbeiten, aber
lachen, leiden und weinen konn-
ten —jeder Einzelne von ihnen eine
unverwechselbare Personlichkeit.
Esist an der Zeit, die Ermordeten
namentlich zu ehren und ihre Le-
bensdaten in einer allgemein zu-
ganglichen Datenbank zu nennen.
Erst dann wird den lange verges-
senen Opfern ihre Individualitat
und menschliche Wirde wenig-
stens symbolisch zuriickgegeben.”

Die material- und quellenreiche
Gesellschaftsgeschichte ist kom-
petent und eindringlich, prazise
und anschaulich geschrieben.

Aly ist — wie immer — gerade und
klar heraus. Das Buch [asst nichts
vermissen, alles ist drin: Die bio-
logistischen Evolutionskonzepte
(biologische Entwicklungskon-
zepte) und die utilitaristische
Ethik (ethische Bewertung einer
Handlung nach dem Nutzlichkeits-
prinzip); die weite Verbreitung
rassistischer und sozialdarwinisti-
scher Denkweisen; medizinische
und psychiatrische Diskussionen;
Rassenpolitik, Rassenhygiene und
Erbgesundheit; Aussonderung und
Sonderbehandlung; Gesetze und
Verordnungen; staatliche Verwal-
tungsverfligungen zum Morden;
die , Aktion T4"; Lebensldufe von
Tatern und Opfern — Menschen ih-
rer Zeit zwischen Widerstand und
Anpassung; Medizinverbrechen
und Anstaltsmorde; der Alltag des
Mordens; erschitternde Schilde-
rungen von Zeitzeugen und letzte
schriftliche Zeugnisse der Opfer.

Vieles kenne ich schon aus Alys
alteren Arbeiten und anderen
Zusammenhangen — das lberblat-
tere ich. Die Detailmenge bringt
mich manchmal aus dem Lesekon-
zept, in einigen Kapiteln lese ich
mich fest und andere schniren
mir den Hals zu und verfolgen
mich bis in meine Traume: In dem
Kapitel Berichte aus dem Archipel
Gaskammer kommen Zeitzeugen
zu Wort — zum Beispiel Ludwig
Schlaich, der die Heil- und Pflege-
anstalt Stetten fiir Schwachsinnige
und Epileptiker in der Nahe von
Stuttgart leitete und berichtete,
was er gesehen und gehort hatte,
als die grauen Busse kamen, mit
denen die Betreffenden in die
Mordanstalten gebracht wurden:
Eine junge Frau mit einer Epilepsie
,weinte herzzerreifend und bat
die Pflegerin, ihr alle Fehler zu
verzeihen. Wie sie aber tber den
Hof gefuihrt wurde, gab sie laut
weinend der fassungslosen Empo-
rung Uber das ihr und ihren Lei-
densgenossen angetane Unrecht
Ausdruck: Was kann ich dafur, dass
ich so bin und dass man mir das
tut?“(S. 81).

Am meisten erschittert hat
mich das Kapitel Letzte kindliche
Lebenszeichen. Wir lesen vom ,Le-
ben und Sterben von sieben der
35 Kinder und Jugendlichen, die
am 28. Oktober 1940 in der Bran-
denburger Gaskammer ermordet
wurden, weil hochangesehene
Wissenschaftler ihre Gehirne un-
tersuchen wollten.” Unter ihnen
Willi Venz, der seit seinem dritten
Lebensjahr etwa zweimal im Mo-



nat einen grof3en epileptischen
Anfall hatte und mit neun Jahren
von der Mutter ins Heim gegeben
wurde. Oder Bertha Handrich, die
mit acht Jahren ins Heim gegeben
wurde —Verdacht auf ,erbliche
Fallsucht kombiniert mit angebo-
renem Schwachsinn®. Oder Marga-
rete Koriath, die grol3e epileptische
Anfalle hatte und mit zehn Jahren
ins Heim gegeben wurde.

Die Belasteten: Das sind nicht nur
die Tater, sondern auch die Ange-
horigen, deren stillschweigendes
Einverstandnis die Morde erst
moglich machte. Dies ist einer

der Leitgedanken der Darstellung:
Nach Aly nahm die Gberwalti-
gende Mehrheit der Angehorigen
den Tod ihres Familienmitgliedes
billigend in Kauf. Viele Opfer sind
bis heute namenlos, weil ihr Leben
und ihr Tod ein Familiengeheimnis
ist —schamhaft verschwiegen.
Denn eigentlich haben alle ge-
wusst, was ihren behinderten und
chronisch kranken Kindern droh-
te. Nach dem Ende des zweiten
Weltkrieges sagte einer der an den
Morden beteiligten Arzte aus, dass
allen Eltern die Frage vorgelegt
wurde,,,0b sie mit einer Behand-
lung einverstanden seien, die mit
einer Wahrscheinlichkeit von 95%
mit dem Tod verknUpft sei” (S.157).
Die meisten stimmten zu, nahmen
diesen deutlichen Hinweis dank-
baran.

Der Gnadentod und die Auffas-
sung, dass die Volksgemeinschaft
von unbrauchbaren und daher
nutzlosen Mitgliedern zu befreien
und die Gesundheit des Volkskor-
pers durch Ausmerzung alles Kran-
ken und Schwachen zu fordern sei,
hatte breiteste Zustimmung in der
Bevdlkerung. Eltern behinderter
Kinder wurden allein gelassen.

Fiir die meisten war der Tod ihres

kranken Familienmitgliedes Erl6-
sung —auch Erlésung aus der eige-
nen Belastung. Nur wenige Eltern
hatten die Kraft, sich gegen den
Zeitgeist zu stellen. Sie besuch-
ten ihr Kind regelmaRig im Heim,
schickten Packchen und standen
in Briefkontakt, holten es zu Fami-
lienfeiern nach Hause. Diese Kin-
der wurden in der Regel verschont.
Eine entscheidende Frage auf dem
Formular zur Deportation in die
Mordanstalten lautete: Wie oft
erhalt der Anstaltsinsasse Besuch
und von wem?

Autor: Gétz Aly (2013); Foto: Susanne Schleyer)

Mich erschuttern diese Einzelbei-
spiele und die Haltung der Ange-
horigen auch deshalb so sehr, weil
ich selbst Mutter eines anfalls-
kranken Sohnes bin. Die Gnade
der spaten Geburt! Ich hatte viel
Unterstiitzung —durch die Familie,
den Freundeskreis, die integrativen
Kindergarten und Schulen, das
aufgeschlossene gesellschaftliche
Klima in Berlin. Aber was ware
meinem Sohn wahrend der NS-
Zeit geschehen? Wie hatte ich
mich verhalten? Damals gab es fur
Eltern behinderter Kinder keinerlei
Unterstitzung, im Gegenteil: Im
Fall der Geburt eines behinder-
ten Kindes wurde das Kindergeld
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auch fur die gesunden Kinder ge-
strichen. Oft wurde die gesamte
Familie als erblich belastet einge-
stuft und um ihre Zukunftschan-
cen gebracht. Dass viele Mutter
vollstandig liberfordert waren, ihr
dauerhaft hilfsbedirftiges Kind
zu versorgen, dass sie das Stigma
nicht ertrugen und sich wiinsch-
ten, den offentlichen Druck los

zu werden, ist nachvollziehbar.In
dieser aussichtslos erscheinenden
Lebenssituation bot der Staat eine
,Hilfe“ an, bei der man nicht so
genau hinsehen musste, bei der
das eigene Gewissen rein bleiben

konnte, bei der man das Kind be-
trauern konnte, nachdem es we-
gen ,Herzversagen® in der Anstalt
gestorben war und man das Bei-
leidsschreiben in der Hand hielt.

Seit ich Anfang der 198oer Jahre
das erste Buch in der Hand hielt,
bei dem Aly mitgewirkt hat (Kopf-
korrektur oder der Zwang gesund
zu sein. Ein behindertes Kind zwi-
schen Therapie und Alltag), verfol-
ge ich seine Veroffentlichungen
mit groRer Aufmerksamkeit. Die
Belasteten halt, was ich mir davon
versprochen habe: Das Buch ist
grofe Klasse.

Brigitte Lengert

einfille
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Das Medienprojekt Wuppertal hat
in diesem Jahr eine DVD Uiber den
psychosozialen Umgang mit Epi-
lepsie mit verschieden betroffenen
Menschen hergestellt. Inhalt der
DVD ist ein einstlindiger Haupt-
film sowie zwei Stunden Bonus-
material mit Berichten tiber weite-
re Personen mit Epilepsie und die
individuellen Auswirkungen auf
das alltagliche Leben.

Der Film zeigt vier Menschen ver-
schiedenen Alters mit Epilepsie
und deren Umgang mit der Krank-
heit im ihrem Alltag:

» Marla (2 Jahre) ist seit dem sieb-
ten Lebensmonat an Epilepsie
erkrankt. Ihre Mutter hatte die
Hoffnung, dass sich die Anfalle
herauswachsen. Nach erneuten
epileptischen Anfallen und der
Diagnose des Dravet-Syndroms
steht die Familie neuen Heraus-
forderungen gegenuber.

* Helena (17) hat ca. jedes halbe
Jahr einen generalisierten Anfall.
Selbststandig und selbstbewusst
ist ihr Umgang mit der Erkran-

52 | einfille

kung.Im Film spricht sie Gber
ihre Auseinandersetzung mit der
Epilepsie und Stigma-Erfahrun-
gen.

Kerstin (32) ist Mutter mit fokalen
Anfallen und Absencen. Ihre
Familie musste mit den Anfallen
und den Nebenwirkungen der
Medikamente umgehen lernen,
ehe eine Medikamentenum-
stellung Besserung brachte. Aus
Sorge, ihre Tochter konnte die
gleiche Veranlagung zur Epilep-
sie haben, lasst sie sie untersu-
chen.

Dieter (71) hat Uiber die letzten
Jahrzehnte die Fortschritte der
Epilepsieforschung, wie auch alte
Vorurteile der Gesellschaft, selbst
miterlebt. Nach seiner Berufsta-
tigkeit flieBt seine Energie heute
in die selbst gegriindete Selbst-
hilfegruppe und die Aufklarung
Uber Epilepsie.

Im Fokus des Films stehen das
eigene Erleben der Protagonisten
und ihre Moglichkeiten, sich mit
der Erkrankung im Alltag zu arran-

gieren. Der Film pladiert furr einen
offenen und angstfreien Umgang
mit Epilepsie und will Vorurteilen
entgegenwirken.

Im Bonusmaterial werden weitere
Menschen mit Epilepsie vorge-
stellt. Themen sind die Operation
als Moglichkeit der Anfallsfreiheit;
SUDEP - der unerwartete Tod von
Menschen mit Epilepsie; Berufs-
tatigkeit und Epilepsie; Arbeits-
losigkeit; Isolation; Epilepsie im
Alter und Selbsthilfe. Des Weiteren
kommen junge Menschen zu Wort,
die trotz der Erkrankung ihren In-
teressen in Beruf und Privatleben
nachgehen.

Die Premiere des Films findet am
21.10.2013 im Cinemaxx Wuppertal
um 19.30 Uhr statt.

Die DVD ist beim Medienprojekt
Wuppertal erhaltlich (info@medi-
enprojekt-wuppertal.de). Weitere
Informationen zum Projekt und
zu aktuellen Produktionen finden
sich auf der Website des Medi-
enprojekts (www.medienprojekt-
wuppertal.de).
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Ich war kurz vor Ferienbeginn beim Arzt wegen meinerTa%stte !lch wus-
ste, dass der Arzt in Urlaub fahrt und habe ihn gefragt, obler mif nicht mehr
verschreiben kann, damit ich mit den Tabletten auskomme. Dieses hat er
nicht gemacht und hat gesagt, dass ware Sache der Krankenversicherung.

Ich habe die KV. angerufen und die haben mir gesagt, dies ist Sache des
Arztes. Ich bin zum Arzt gefahren, habe ein bisschen strenger gesprochen —
und da hat der Arzt mir die gewiinschte Ration verschrieben. Wenn ich zum
stellvertretenden Arzt gegangen ware, hatte ich eine kleinere Packung be-
kommen und hatte mehr Geld bezahlt. In meinen Augen muss man sich nur
durchsetzen kdnnen, wovor viele Patienten, die an Epilepsie leiden, Angst

haben.

Nun zum Punkt Generika: ca. 2002, als das mit den Generika anfing, hat

der Arzt mir Generika verschrieben. Ich hatte gefragt, ob dieses wirklich

der gleiche Wirkstoff ist, und er sagte: Natiirlich! Ich nahm diese Tabletten
und konnte plotzlich nicht mehr gehen. Ich brauchte Kriicken, um Gehen

zu kdnnen. Ich bin zum Arzt hin, hatte ihm dieses gesagt, und er hat es ja
auch gesehen. Der Arzt sagte mir, er darf nichts anderes verschreiben. Ich
rief beim Fernsehen an, schilderte den Fall und der kam ins Gesundheitsma-
gazin oder in die Lokalzeit Dortmund (das weif ich nicht mehr so genau). Ich
wechselte auch den Arzt und bekam wieder die Originalprodukte.

Ich hoffe dieses war ein interessantes Schreiben fiir Euch und die Einfalle.

Jurgen Pfeiffer
Marl
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Wissenschaﬁliche Studien zeigen, dass Hunde ihre an Epil
sie leidenden Besitzer bis zu zehn Minuten vor einem e p e
leptischen Anfal| warnen kdnnen. lhr feines Gespiir ist izI_
angeboren. Die Ausbildung zum Epilepsie-Warnhund ste::tn

allerdings noch in ihren Anfdngen und wird von der medizini
schen Fachwelt kritisch betrachtet. 5

In einer Studie kanadischer Neurologen konnten 15% der
Hunde, die mit einem Epileptiker zZusammenleben

Anfi ) )
alle anzeigen, ohne jemals bewusst darauf train
den zu sein.

dessen

iert Wor-

Die Hunde in der Studie zeigten einen Anfal| durchschnittlich
2,5 Minuten vorher an, manche Hunde taten das auch ib §
mehrere Stunden vorher. Die Hunde zeigten den bevorst i
he.nden Anfall oft durch haufiges lecken des Gesichts de ¥
Epileptiker oder durch winseln an. Es ist noch nicht ekl;t
woran der Hund den bevorstehenden Anfall erkenn‘rg Pe E
Zufall konnte festgestellt Werden, dass einige Hunde. : i
leptikern sich vor deren Anfall auffillig verhielten undvon EP"
als Warnhunde fijr einen bevorstehenden 30

A ;
werden kénnen, nfall eingesetzt

Die ersten Untersuchungen dazu fanden 1995 statt und seijt
dem werden Epilepsiehunde ausgebildet - allerdings im :
noch vornehmlich in den USA. In Europa steckt die iu b'lmer
dung noch in den Kinderschuhen, i

Ulrich Jahnke
Wallendorf
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Sehr geehrtes Redaktionsteam,

wir —damit meine ich Claudio, Dirk
und meine Wenigkeit Chérie —waren
auf dem Tag der Begegnung in Koln.
Es waren mit uns insgesamt 42.000
Menschen anwesend. Es ging um
zehn Uhr los und hérte um neun-
zehn Uhr auf.

Die verschiedenen Organisationen
waren da. Auch der Epilepsielandes-
verband NRW war prasent. Aber wir
fanden den Stand ziemlich durftig!!!
Wart‘ ihr da gewesen, waren mehr
Leute an den Stand gekommen. Der
Mensch, der da war, hatte fast keine
Ahnung. Er versuchte, seine Ehre zu
retten, indem er uns fragte, wo wir
herkommen. Wir sagten es ihm. Dar-
aufhin sagte er gar nichts mehr.Ich
hoffe, keiner kriegt jetzt Stress. Aber
wenn einer einen Stand betreibt,
muss er/sie ein bischen Ahnung
besitzen.

Aber das tat der Stimmung nur
wenig Abbruch. Menschen mit und
ohne Behinderung gingen Hand in
Hand. Es war eine ausgelassene Feier.
Musik, Tanz und verschiedene Spiele
wurden angeboten. Beim Tanzen wa-
ren alle mit Eifer dabei. Keiner wurde
skeptisch angeguckt. Menschen mit
Down-Syndrom sowie Menschen
ohne Behinderungen tanzten zu-
sammen. Wo ware sowas machbar?
Auch die Mitmach-Aktionen wurden
sehr gut angenommen. Auch fiir das
leibliche Wohl wurde gesorgt. Das
Angebot an Essen und Trinken war
ausreichend. Bei der Musik sorgte
Guildo Horn fiir Bombenstimmung.
Auch die Gruppe ,Die Hohner® war
ein Erfolg. Die Stimmung war einma-
lig. Nach etlichen Zugaben wollten
viele trotzdem noch nicht gehen. Es
war einfach zu schon.

Ich bin bestimmt nachstes Jahr wie-
der dabei. Ich fand, das ware wichtig
zu erwahnen. Vielleicht gehen an-
dere von uns hin. Macht weiter so
wie bisher. Eure Arbeit ist immens
wichtig.

Mit freundliche GriiRen

Chérie Janine Duncan
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Mit groRem Interesse haben wir
den Leserbrief der SHG Bremen
Nord in der letzten Ausgabe der
einfdlle (Nr.126) gelesen und

uns dartiber unterhalten. Es gibt
eigentlich kein Problem, die Bio-
verfiigbarkeit bei einem Generi-
kum zu erhalten, um anfallfrei zu
bleiben!

Ein Mitglied aus unserer SHG Wit-
ten hatte am Anfang das gleiche
Problem mit dem Medikament
Lamotrigin von der Firma A. Das
Aut-idem wurde ab und zu nicht
angekreuzt und das Gruppenmit-
glied bekam beinahe ein anderes
Generikum.

Der Apotheker spielte aber nicht
mit und gab das Medikament von
der Firma A heraus mit einer Bit-
te, es dem Neurologen zu sagen,
damit keine Probleme entstehen|
Gesagt, getan. Der Neurologe
schreibt nur noch das Lamotigrin
von der Firma A auf und kreuzt
das Aut-idem an!

So wurde das bei uns gelost.
Viele GriiRe

Rainer Tobben
SHG Witten

Ich bin 35 Jahre und suche nette Leute aus
Thiringen, Sachsen oder Sachsen-Anhalt,
die gerne =
schreiben. Spateres Treffen auch moglich.
Alter von 30 — 45, mannlich gesucht.
Schon wiirde ich es auch mal ﬁnde.r.l,von
einzelnen Selbsthilfegruppen und Arzten
in Einfalle zu lesen;a

Gruppen aus den einzelnen Bundeslan-

dern vorstellen.
Leider habe ich keinen PC.

Kontakt: Chiffre Doreen

uch kénnten sich die
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kalender
termine

Datum

Ort

Veranstaltung

Anmeldung

Fon/Fax/Mail

25.-28.09.2013

RehaCare Diisseldorf 2013
DE Stand Halle 03, Stand 3F16
Messeplatz, 40474 Diisseldorf

RehaCare Dusseldorf 2013
Fachmesse und Kongress
,Selbstbestimmt Leben®

Anmeldung nicht erforderlich

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

27.-29.09.2013

Thiiringer Sozialakademie,
Am Stadion 1,07749 Jena

Epilepsie und Depression

DE Geschiftsstelle
Anne Sohnel

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

28.09.2013
11.00-16.00 Uhr

Weltcafé ElbFaire, Okumenisches Forum Hafen-
City, Shanghaiallee 12, 20457 Hamburg

Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie 2013

Anmeldung nicht erforderlich

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

28.-29.09.2013

Sachsisches Epilepsiezentrum Radeberg/
Kleinwachau
Wachauer Str. 30, 01454 Radeberg

FAMOSES Schulung fiir Eltern,
Kinder und Geschwister

Tina Hauswald

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

10.00 —14.00 Uhr

01067 Dresden

Themen rund um Mobilitat

01.10. 2013 Klinikum Landshut, Raum Hammerbach, Ebene | Tagder Epilepsie Epilepsie Beratung Niederbayern Fon: 08718521314

0, Gebaude B »Mit Epilepsie mitten im Leben” AuBenstelle Landshut Fax: 08718521406

Robert-Koch-StraRe 1. 84034 Landshut epilepsie-landshut@kinderklinik-passau.de
05.10.2013 An der Kreuzkirche 6 1. Epilepsie Forum, spannende Sachsisches Epilepsiezentrum Tel.0351 4810270

Radeberg

www.kleinwachau.de

05.10. 2013
10.30 —15.00 Uhr

Stadthalle Bad Hersfeld, Konferenz-raum 1,
Wittastr. 5,36251 Bad Hersfeld

Tag der Epilepsie
»Mit Epilepsie mitten im Leben®

DE LV Hessen eV., Wolfgang Walther

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

94032 Passau

,Mit Epilepsie mitten im Leben®

05.10.2013 Hotel Falkenstein Grand Kempinski, Benefizkonzert zugunsten der Karten fiir 25 Euro an der Abendkasse Fon: 06126 588514
19.00 Uhr Drebusweg 6-18, 61462 Konigstein EpilepSIE-Stiftung der Diakonie Fax: 06126 989174

in Hessen DE-LV-Hessen@t-online.de
10.10. 2013 AOK Passau, Neuburger StraBe 92 Tag der Epilepsie Epilepsie Beratung Fon: 08517205 207

Niederbayern
Bischof-Altmann-Str. 9 94032 Passau

Fax: 08517205 99 207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

10.—11.10. 2013

Neue Schmiede, Handwerkerstr. 7,33617
Bielefeld

4. Pflegefachtagung Epilepsie
»Rehabilitation beginnt beim
ersten Anfall

Bildung und Beratung Bethel, Nazaret-
weg 7,323617 Bielefeld

Fon:0521144 4961
Fax:0521144 6109
Benjamin.tryba@bethel.de

12.10.2013

Verein Lehrerheim. Seminarrdume 3. Stock,
WeidenkellerstralRe 6,
90443 Niirnberg

,Spiel-Raum & Zeit fiir die Selbst-
sicherheit” —Tagesseminar des LV
Epilepsie Bayern

Doris Wittig-MoRner
LV Epilepsie Bayern

Tel:091118 09 37 47
Fax: 091118 09 3746
wittigmossner@epilepsiebayern.de

12.-13.10. 2013

Berufsfachschule fiir Kinderkrankenpflege
(Kinderklinik Dritter Orden Passau), Bischof-
Altmann-StralRe 9, 94032 Passau

Famoses-Schulung
Ein Kurs fir Kinder mit Epilepsie
und fiir Eltern

Epilepsie Beratung Niederbayern

Fon: 08517205 207
Fax: 08517205 99 207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

15.10.2013
10.30-16.30 Uhr

Hotel Aquino, Hannoversche Strale 5b, 10115
Berlin

Selbsthilfekongress 2013

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe

Fax: 02113100634
petra.gruendges@bag-selbsthilfe.de

21.10. 2013 CINEMAXX Wuppertal, Bundesallee 250, 42103 Premiere des Films ,Bin gleich Anmeldung nicht erforderlich www.medienprojekt-wuppertal.de
19.30 Uhr Wuppertal zuriick —ein Film Gber das Leben

mit Epilepsie
23.10.2013 Hotel Aquino, Hannoversche Strale 5b, 10115 Berlin-Brandenburger Regionalver- LV Epilepsie Fon: 030 3414252
17.00-19.30 Uhr Berlin anstaltung zum Tag der Epilepsie Berlin-Brandenburg eV. Fax: 030 342 4466

Klaus Gocke klaus.goecke@epilepsie.sh

25.10.2013 Haus Rosental, Rosental 80-88, 53111 Bonn Epilepsie und Psyche (Angste, Markus Tiircke Fon: 0228 90967097
ab18.00 Uhr Depressionen) info@epilepsie-shg-bonn.de

o1. bis 03.11.2013

VCH Hotel Christophorus, Schonwalder Allee
26/3,13587 Berlin

Familienerholungswochende
fiir Familien mit anfallskranken
Kindern und zusétzlicher Beein-
trachtigung

DE Geschiftsstelle

Anne Séhnel

Anmeldung nur noch auf Warteliste
mgl.

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

09.11.2013
09.00 —17.00 Uhr

Berufsfachschule fiir Kinderkrankenpflege
(Kinderklinik Dritter Orden Passau), Bischof-
Altmann-Strae 9, 94032 Passau

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

Epilepsie Beratung Niederbayern

Fon: 08517205 207
Fax: 08517205-99 207
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 — Studieren
in Behinderung/chronischer
Krankheit

Dr. Birgit Drolshagen

Dr. Birgit Drolshagen

Fon: 0231755 4579, Fax: 0231755 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: 065149790
Fon: 0651208 1520
piz@bk-trier.de

Bitte beachten Sie die Beschreibungen einiger der genannten Seminare und Veranstaltungen in der Rubriken DE Intern und Veranstaltungen und beachten Sie den Veranstaltungskalender
auf unserer Website www.epilepsie-vereinigung.de, der laufend aktualisiert wird.

vorschau 128
Kopfsache — Epilepsie und psychische Beglei-
terkrankungen ist das Schwerpunktthema der
nachsten Ausgabe der einfille.

obwobhl dies in der Regel eigentlich gut méglich
ware. Was fiir die Epilepsie brauchen, gilt auch fiir
diese Begleiterkrankungen —auch sie gebrauchen

Offenheit.

Treten zusatzlich oder durch die Epilepsie bedingt

psychische Begleiterkrankungen auf (z.B. Depres-
sionen), sind diese immer noch weitgehend tabu-
isiert —es wird nicht gerne dariiber gesprochen.
Oft belasten diese allerdings die Betreffenden
erheblich; weil sie aber hdufig nicht thematisiert
werden, kdnnen sie auch nicht behandelt werden,

Ganz wichtig sind bei diesem Thema wieder
Eure/lhre Zuschriften und Meinungen, die gerne
auch kritisch sein diirfen. Auf Wunsch kénnen
wir Eure/lhre Beitrage auch ganz oder teilweise
anonymisieren, indem wir entweder nur den
Vornamen verwenden oder,Name der Redak-

tion“ bekannt schreiben. Wir hoffen auf viele
Zuschriften und eine spannende Diskussion in
der ndchsten Ausgabe der einfille.

Die nachsten einfille erscheinen Weihnachten
2013. Redaktions- und Anzeigenschluss ist der

werden.

Herzlichst

22. November 2013. Angekiindigte Anzeigen
kénnen bis zum o02. Dezember 2013 angenommen

Ihre/Eure Redaktion

einfille
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EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg

Epilepsie Zentrum
Berlin Brandenburg

Standort Berlin Standort Bernau

Ev. Krankenhaus Konigin Epilepsieklinik Tabor
Elisabeth Herzberge gGmbH Ladeburger Strafie 15
Herzbergstrafie 79 16321 Bernau

10365 BRI Telefon 03338/75 23 50
Telefon 030/54 72—3501 Fax 03338/75 23 52

www.ezbb.de www.ezbb.de
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Epilepsie-Zentrum
BetheI/BleIefeId

Maraweg 21
33617 Bielefeld

Telefon 05 21/772-788 14
Fax 0521/772-789 33
www.bethel.de



