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Die Kunst ist nach meiner Meinung die einzige evolutionäre Kraft. 

Das heißt, nur aus der Kreativität des Menschen heraus 
können sich die Verhältnisse ändern. 

Und ich glaube, viele Menschen spüren, dass das Menschliche, 
also dieser menschliche Punkt, in der Kunst am meisten 

weiterentwickelt werden kann.

Joseph Beuys

Kunststück!
Von Krankheitserfahrungen und Kreativität



Vitamine und Nährstoffe sind wichtige 
organische Verbindungen, die eine Vielzahl 
an biologischen Vorgängen in unserem 
Körper regulieren. Normalerweise werden 
diese Nährstoffe über die Nahrung auf-
genommen oder vom Körper gebildet. Doch 
der Mensch entwickelt im Laufe seines 
Lebens einen unterschiedlichen Bedarf. 
Der Grund ist denkbar einfach: verändern 
wir uns, zum Beispiel durch Alter, andere 
Lebensumstände, neue Ge wohnheiten oder 
chronische Krank heiten, verändert sich 
auch der Versorgungsstatus von Vitaminen 
in unserem Körper. 

Ein Vitaminmangel kann 
durch Medikamente 
verursacht werden.
Besonders deutlich zeigt sich diese Situa-
tion oft bei Menschen, die an Epilepsie 
leiden. Hier können die in der Therapie 
eingesetzten Medikamente einen deut lichen 
Vitaminmangel hervorrufen.

So schließen Sie einfach 
und gezielt Vitaminlücken.
Epilepsie-Patienten können einen wesentlich höheren Vitaminbedarf 
als Nicht-Betroffene aufweisen – dafür sind oft die in der Dauer-
therapie notwendigen Medikamente verantwortlich.

Ganz gezielt vorbeugen: 
EPIVIT für Patienten mit 
medikamentös behandelter 
Epilepsie. 
Bei Menschen mit Epilepsie können die 
Arzneimittel (auch Antiepileptika genannt) 
den Vitaminhaushalt im Körper verändern. 
Um zu wirken, abgebaut und schließlich 
auch ausgeschieden zu werden, nutzen 
Antiepileptika oft die gleichen Transport- 
und Stoffwechselwege wie Vitamine und 
Mineralstoffe. Bei einer längeren Therapie 
kommt es trotz gesun der Ernährung oft zu 
einem erhöhten Vitaminbedarf.

Menschen mit Epilepsie 
brauchen eine andere 
Vitaminergänzung.

Einfach 
Gratis-Broschüre 
anfordern oder 
herunterladen.

Mehr zum Thema können Epilepsie-Patienten 
und Mitbetroffene unter www.epivit.de nach-
lesen, mit dem QR-Code downloaden oder per 
Postkarte anfordern: Desitin Arzneimittel GmbH, 
Abteilung Medizin, Betreff: Vitamine, Weg beim 
Jäger 214, 22335 Hamburg

Mit EPIVIT einfach und 
gezielt den Vitaminmangel 
ausgleichen. 
EPIVIT ist in Zusammensetzung und Dosis 
perfekt auf den Bedarf der Vitamine 
Folsäure, B1, B12 und D für medikamentös 
behandelte Epilepsie-Patienten zuge-
schnitten. Die Dosierung orientiert sich 
dabei eng an den von der Deutschen 
Gesellschaft für Ernährung (DGE) 
empfohlenen Werten für die Nähr-
stoffzufuhr. In Studien konnte zudem 
nachgewiesen werden, dass sich ein aus-
geglichener Vitaminspiegel positiv auf die 
Konzentrationsfähigkeit auswirken kann.
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editorial

ANZEIGE

Liebe Leserin, lieber Leser– 
liebe Freunde und Förderer!

Macht Krankheit kreativ? Haben nicht alle großen 
Künstler leidvolle Erfahrungen gemacht – ist Leid also 
so etwas wie die Mutter der Kunst? Solche und ähnli-
che Sätze hören wir oft – aber sie werden davon nicht 
richtiger. Sicher haben alle Künstler irgendwann mal 
leidvolle Erfahrungen gemacht; sind mit Krankheit, 
Tod, Verlusten konfrontiert worden – aber wer ist das 
nicht? Das gehört nun mal zum Leben dazu – ob wir 

das wollen oder nicht. Warum also das Thema Krankheit und Kreativität 
als Schwerpunkt des vorliegenden Heftes? Was ist die Botschaft an unse-
re Leserinnen und Leser? 

Um mit Joseph Beuys zu sprechen: Kunst – oder besser Kreativität – ist 
die wichtigste Voraussetzung dafür, dass sich etwas verändern kann. Auf 
Krankheit bezogen heißt das, dass uns nicht unsere Krankheit kreativ 
macht, sondern dass vielmehr unsere Kreativität dazu beiträgt, dass wir 
und andere mit unserer Erkrankung – aber auch mit anderen leidvollen 
Erfahrungen – besser umgehen können; dass wir lernen, diese gut in 
unser Leben zu integrieren. Lasst uns unsere Kreativität dazu benutzen, 
unser Leben – und das der Menschen um uns herum – bunter, vielfältiger, 
und interessanter zu machen!

Kreativ zu sein heißt auch, Grenzen zu erkennen und zu akzeptieren, 
Schwerpunkte zu verändern. Das bedeutet für mich persönlich, dass ich 
auf der letzten Mitgliederversammlung nicht mehr für den Vorstand 
kandidiert habe. Die Gründe dafür habe ich dort dargelegt – und ich war 
sehr beeindruckt, mit wie viel Verständnis meine Entscheidung aufge-
nommen wurde. Ich bin sicher, dass der neue Vorstand, der sich in dem 
vorliegenden Heft vorstellen wird, die Arbeit der letzten Jahre erfolgreich 
weiterführen wird – und so fällt mir dieser Rollenwechsel nicht so schwer, 
wie ich anfangs befürchtet hatte.

Das heißt nun nicht, dass ich die DE nicht weiter, wie bisher, tatkräftig 
unterstütze. Was einfälle betrifft, ändert sich nichts. Nach Absprache mit 
dem Vorstand bin ich weiterhin im Redaktionsteam verantwortlich – und 
werde es jetzt hoffentlich schaffen, dass einfälle wieder pünktlich er-
scheint. 

Es gäbe noch vieles zu berichten, aber zurück zur Kreativität. Lasst uns 
unsere Kreativität nutzen, um unser Leben, unsere Umwelt, unsere Ge-
sellschaft in unserem Sinne zu gestalten! Es gibt viel zu tun!

In diesem Sinne

Ihr/Euer Norbert van Kampen

Sie haben eine  
Epilepsie?
Sie suchen einen Ausbildungs-
platz? Sie möchten Ihre beruf-
liche Zukunft sichern?

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

 Agrarwirtschaft (Gartenbau)
 Ernährung und  

 Hauswirtschaft
 Hotel und Gastronomie
 Metalltechnik
 Textiltechnik und Bekleidung
 Wirtschaft und Verwaltung

abzuschließen.

Wenn Sie in Ihrer Berufswahl 
noch nicht sicher sind, bieten  
wir abklärende oder vorbe- 
reitende Maßnahmen an, die  
Ihnen die Entscheidung  
erleichtern.

Ihre Ansprechpartnerin im 
Berufsbildungswerk Bethel ist 
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.

Berufsbildungswerk Bethel
An der Rehwiese 57– 63
33617 Bielefeld
Tel. 0521 144-2856
Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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Abhängen, chillen, null Bock auf nichts, verwöhnte Wohlstandsbälger – von wegen! Eine bundesweite Studie 
des Lehrstuhls Empirische Bildungsforschung der Universität Würzburg unter der Leitung von Professor Heinz 
Reinders zum Freizeitverhalten der 14- bis 15-Jährigen belegt, dass knapp 45% in ihrer Freizeit ehrenamtlich aktiv 
sind. Die Studie ist repräsentativ – rund 2.500 Jugendliche im Alter zwischen 14 und 15 Jahren nahmen daran 
teil. Inhaltlich ist das ehrenamtliche Engagement breit gefächert, auch der zeitliche Input ist unterschiedlich.
 
Etwa ein Drittel aller engagierten Jugendlichen unterstützt sozial benachteiligte Menschen wie Senioren, Mig-
ranten oder Menschen mit Behinderungen. Die Studie belegt, dass diese intensiven Erfahrungen das Weltbild, 
das gesellschaftspolitische Bewusstsein und das eigene Selbstbewusstsein Jugendlicher stärker beeinflussen 
als andere Formen des Engagements. 

Die Jugendlichen berichten häufiger, dass sie einen wichtigen gesellschaftlichen Beitrag leisten, sie wenden 
auch mehr Zeit für ihr Engagement auf. Zwischen zwölf und 15 Stunden im Monat sind sie im Durchschnitt 
im Einsatz. Bei den übrigen engagierten Jugendlichen sind es hingegen meist zwischen acht und elf Stunden. 
Jugendliche, die bei ihrer ehrenamtlichen Arbeit die Hilflosigkeit, Einsamkeit, Armut zum Beispiel von alten 
Menschen oder von Menschen mit Behinderungen erleben, denken anders über soziale Gerechtigkeit nach.

aufgefallen

Quelle: Reinders, H. (2014). Jugend-Engagement-
Politische Sozialisation. Gemeinnützige Tätigkeit und 

Entwicklung in der Adoleszenz. Wiesbaden: Springer VS. 
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Einige von unseren Lesern und 
Leserinnen werden sich noch an 
die Arbeitstagung der Deutschen 
Epilepsievereinigung im Juni 2013 
in Walsrode erinnern, als – kurz 
nach der Premiere in Bremen – die 
Schauspielerin Marion Witt dort 
ihr Stück „Steile Welle – Ein Thea-
terstück zwischen Fallsucht und 
Sehnsucht“ aufgeführt hat. Die 
Vorführung wurde seinerzeit von 
den Teilnehmenden an der Arbeits-
tagung begeistert aufgenommen.

Seitdem ist das Stück viele Male 
in Deutschland aufgeführt wor-
den und wird weiter aufgeführt. 
Marion Witt steht exemplarisch 
dafür, wie die künstlerische Aus-
einandersetzung mit der eigenen 
Epilepsie nicht nur gelingen kann, 
sondern wie darüber hinaus auch 
vielen Menschen, die vielleicht noch 
nicht einmal was von Epilepsie 
gehört haben, ein authentisches, 
einfühlsames und überhaupt nicht 
belehrendes Bild davon vermittelt 
wird, wie es ist, mit dieser Krankheit 

zu leben. Das Stück zwingt den Zu-
schauer dazu, sich von so manchem 
Vorurteil über diese Erkrankung 
zu verabschieden – eröffnet ihm/
ihr einen völlig neuen Blick darauf. 
Deshalb haben wir uns entschie-
den, den folgenden Artikel, der 
anlässlich der Premiere am 06. Juni 
2013 in Bremen im „Weser-Kurier“ 
veröffentlicht wurde, in dieser Aus-
gabe noch einmal in leicht gekürz-
ter Form wiederzugeben.

Wie auf Wolken schwebt Ursula 
in den Armen ihres Tanzpartners 
Uwe zur Melodie des Walzers der 
tausend Takte über das Parkett. 
„Schon beim ersten Takt des Wal-
zers bist du da und lächelst mich 
an“, singt Marion Witt alias Ursula 
und dreht sich mit gelben Schu-
hen im Takt. Dieser Walzer von 
Jacques Brel sollte der vielverspre-
chende Auftakt zu einer Romanze 
werden. Doch der Absturz aus 
dieser Beschwingtheit folgt jäh, 
in die Steile Welle der Epilepsie. 
Mit versteinertem Gesicht steht 

Ursula regungslos da. Die soge-
nannte EEG-Kurve türmt sich auf 
dem Wandbild im Hintergrund zu 
einem Gebirge auf, das die Prot-
agonistin mit einer Extremberg-
steiger-Expedition in die Berge 
Patagoniens vergleicht. Genauso 
extrem wie das imaginierte Ge-
birgsmassiv ist die immer noch 
tabuisierte Krankheit, die ein-
schneidende Veränderungen des 
Lebens und manchmal den voll-
kommenen Verlust der Würde mit 
sich bringt.
 
Ursula lernt schon als Kind, was 
sie künftig alles nicht mehr darf, 
damit ihre Nervenzellen nicht zu 
stark unter Strom gesetzt werden 
und zu flattern beginnen. Karus-
sellfahrten und das Tanzen im 
Stroboskop-Blitzlichtgewitter von 
Diskotheken sind künftig nicht 
mehr drin, ebenso wenig wie ein 
Flug nach New York. „Willkommen 
in der Welt der zappelnden Glie-
der, willkommen in der Welt der 
unartigen Lieder, gesungen mit 

Steile Welle – ein Theaterstück zwischen 
Fallsucht und Sehnsucht
Die Krankheit macht mich stark
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Schaum vor dem Mund“, singt 
die freischaffende Schauspielerin 
und Autorin Witt zu Beginn. Au-
thentisch und feinfühlig wie ein 
Seismograf gibt Marion Witt be-
rührende Einblicke in die Achter-
bahnfahrt dieser Krankheit. 

„Es heißt mein Herzanfall, meine 
Kreislauferkrankung, aber es ist 
immer von der Epilepsie die Rede“, 
sagt die Schauspielerin, die selbst 
mit der Krankheit leben lernen 
musste. Das 1998 von Marion 
Witt und Pablo Keller gegründete 
Tourneetheater compania-t hat 
sich bereits mit Themen wie Tod, 
Ausgrenzung und Blindheit aus-
einandergesetzt. Ein Stück über 
Epilepsie zu schreiben, diese Idee 
entstand schon vor einigen Jahren. 
Durch den fachwissenschaftlichen 
Kontakt zum Diakoniekrankenhaus 
Rotenburg/Wümme und zum 
Gesundheitsladen Bremen und 
durch die Anschubfinanzierung 
durch das Diakonische Werk und 
die Evangelisch-lutherische Landes-
kirche Hannover konnte das Stück 
jetzt realisiert werden. Marion 
Witt und Hans König, Gründungs-
mitglied des Theatre du pain, der 
auch Regie führt, sind die Autoren. 

Das Stück soll endlich das Tabu 
brechen und auch eine Hilfe für 
Betroffene sein. „Wir möchten, 
dass jeder die Chance hat, über 
die Auseinandersetzung mit dem 
Stück seine eigenen Defizite zu 
akzeptieren und in sein Selbstbild 
und seinen Alltag besser zu inte-
grieren. Das Theaterspiel schafft 
das“, unterstreicht Marion Witt. 
Denn die provokante These des 
Theaterstückes lautet: „Wir haben 
alle unsere Anfälle, ob wir es wis-
sen oder nicht“.

Die gelernte Puppenspielerin 
schlüpft in verschiedene Charak-

tere, die ihr in Selbsthilfegruppen 
begegnet sind. Das Ein-Personen-
Stück mit dem ernsten Thema 
wird durch komödiantische Ele-
mente aufgelockert. Witt und 
König schildern aber auch die 
Odyssee durch Arztpraxen und die 
extrem sensible Beziehung zwi-
schen Patientin und Arzt. In einem 

locker-luftigen Chanson schwärmt 
Ursula Doktor Düsseldorf an. Für 
den Herrn Doktor mit dem char-
manten wienerischen Akzent ist 
sie jedoch nichts anderes als ein 
Versuchskaninchen. Er stopft seine 
extrem kooperative Patientin mit 
vielen verschiedenen Medikamen-
ten voll und denunziert sie in einer 
Internet-Studie als klebrig, devot, 
dauerleidend und schwer integrier-
bar. Die Nebenwirkungen haben 
es in sich: Erinnerungsverlust, 
Depressionen, Aggressivität, Ge-
wichtszunahme und Haarverlust. 
Da glühen die Synapsen, so dass 
das Gehirnmodell zu rauchen be-
ginnt, das Marion Witt in der Rolle 
des Doktor Düsseldorf mit Sprit-
zen und Bohrgerät traktiert. 

Die Steile Welle ebbt nach einer 
guten Stunde ab. „Ich hab’ sie mal 
gehasst, heute würde ich sagen: 

Sei mein Gast. Ich trage dich, gib’ 
mir die Hand!“, singt die Schau-
spielerin. Die Krankheit ist ein Teil 
von ihr geworden, und sie wagt 
sogar angstfrei zu sagen: „Sie 
macht mich stark!“ 

Die nächsten Termine:

Mittwoch, 08. Oktober 2014, 20.00 
Uhr, Evangelisches Krankenhaus 
Königin Elisabeth Herzberge, Mu-
seum Kesselhaus, Herzbergstraße 
79, 10365 Berlin, www.ezbb.de

Weitere Informationen über das 
Theater und das weitere Reper-
toire von Marion Witt und Hans 
König – compania-t – finden sich 
auf der Website www.compania-t.
de. Reinschauen lohnt sich!

Bildnachweis: Die Bilder in diesem 
Artikel sind auf der Aufführung 
der Steilen Welle auf der Arbeits-
tagung der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. im Juni 2013 in 
Walsrode gemacht. Fotos: Norbert 
van Kampen

Sigrid Schuer 
Quelle: Weser-Kurier, 06. Juni 2013
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einfälle: Neil Young, vor etlichen 
Jahren warst Du schon einmal 
hier in Berlin. Dein Waldbühnen-
konzert ist legendär. Und den 
TAZ-Artikel dazu werde ich auch 
nicht vergessen. Die schrieben, Du 
schliefest mit Engeln und redetest 
in Zungen; Du seist Epileptiker und 
würdest Deine Songs nicht so sehr 
selbst schreiben, als vielmehr vom 
Himmel zugefunkt bekommen. Ist 
das wahr?

Neil Young: Blödsinn. Ich bin Mu-
siker. Kein Epileptiker. Aus meiner 
Epilepsie mache ich kein Geheim-
nis, warum auch? Es ist nicht so 
wichtig. Das wichtigste ist für 
mich meine Musik. Und meine Fa-
milie und mein Zuhause natürlich.
 
einfälle: Dein Freund und Bio-
graph, John Einarson, beschreibt 
in den Kanadischen Jahren, dass 
das Schicksal es nicht nur gut mit 
Dir gemeint hat, sondern dass Du 
auch einiges einstecken musstest: 
Als Fünfjähriger bist Du an Kinder-
lähmung fast gestorben, als Du 
10 warst, ließen sich Deine Eltern 
scheiden – war das nicht trauma-
tisch für Dich?

Neil Young: So traumatisch war es 
nun auch wieder nicht. Ich wusste, 
dass mein Vater mich weiterhin 
liebte, ich wusste, dass meine 
Mutter noch bei mir war. Es war 
irgendwie auch spannend. Es war 
was Neues. Wir hatten 10 Jahre 
als Familie zusammengelebt und 
dann zog meine Mutter mit mir 
nach Winnipeg.

einfälle: Ihr seid sehr oft umge-
zogen. Hatte das keine negativen 
Auswirkungen?

Neil Young: Ich habe 11-12 Schulen 
besucht. Meine Bildung lässt zu 
Wünschen übrig. In der 11. Klasse 
habe ich‘s dann ganz geschmissen. 
Seit ich 14 war, wollte ich Musik 
machen, was anderes interessierte 
mich nicht. 

einfälle: Wann hattest Du Deinen 
ersten Anfall?

Neil Young: In der Pubertät. Ich 
hatte ganz schöne Schwierigkei-
ten, damit klar zu kommen. Ein 
Arzt hatte mich über die merkwür-
digen Symptome, die seit einigen 
Jahren aufgetreten waren, aufge-
klärt.

einfälle: Wie haben Deine Freunde 
reagiert?

Neil Young: Ich hatte nicht den 
Mut, darüber zu reden. Auch 

später noch, 1962, als ich mit den 
Squires spielte, meiner ersten eige-
nen Band, wussten die nichts von 
meiner Epilepsie. Einmal allerdings 
muss ich auf der Fahrt zu einem 
Auftritt im Auto auf der Grosve-
nor Avenue einen kurzen Anfall 
bekommen haben. Alan Bates saß 
mit mir im Wagen. Ich kam von der 
Straße ab und knallte gegen eine 
Eiche am Straßenrand. Alan sagte 
mir später, meine Augen hätten 
für einen Augenblick versagt.

einfälle: Hattest Du niemanden, 
mit dem Du über Deine Anfälle 
reden konntest?

Neil Young: Ich war damals jung 
und unsicher. Der erste Mensch, 
mit dem ich offen über meine 
Epilepsie geredet habe, war meine 
damalige Freundin, Pam Smith. 
Wir führten lange Gespräche über 
Gott und die Welt und natürlich 
über Musik. Als wir einmal am 
Strand spazieren gingen, erzählte 
ich ihr von meiner Epilepsie. Ich 
sagte ihr, dass sie keine Angst ha-
ben muss, wenn ich einen Anfall 
habe und erklärte ihr, wie sie sich 
verhalten soll, wenn ich einen be-
komme. Pam hat toll reagiert. Ihr 
Verständnis hat mir – glaube ich – 
geholfen, damit klarzukommen.

Später hatte ich meine Anfälle in 
der Öffentlichkeit, da war nichts 
mehr mit Geheimhalten. Den er-
sten großen Anfall hatte ich im Fe-
bruar 1966, ein paar Wochen nach 
der Gründung von Buffalo Spring-
field. Wir waren damals schon in 
Los Angeles. Ich war völlig stoned 

Neil Young – „A heart of gold …”
Ein fiktives Interview von Brigitte Lengert

Cover des legendären Albums Déjà vu von Crosby, 
Stills, Nash & Young, das am 11. März 1970 veröf-
fentliche wurde. Neil Young war damals noch weit-
gehend unbekannt. Das Album wurde 2003 vom 
Rolling Stone auf die Liste der 500 besten Alben 
aller Zeiten gesetzt.
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ging es nicht mehr. Ich stand auf 
der Bühne bei einem Auftritt mit 
Buffalo Springfield. Wenn ich so 
zurückdenke, weiß ich selber nicht 
recht, was da los war. Wenn es 
mich nämlich heute packt, krieg 
ich‘s unter Kontrolle. Entweder 
konnte ich das damals nicht, oder 
es sind mir später entsprechende 
Situationen erspart geblieben.

einfälle: Gab es auch negative 
Reaktionen? Immerhin hat Dein 
Anfall den ganzen Auftritt von 
Buffalo Springfield vermasselt.

Neil Young: Und wenn es so ge-
wesen wäre, wäre es mir egal 
gewesen. Ich war besessen von 
meiner Musik. Meine Gedanken 
kreisten immer nur darum, wie 
ich bessere, immer bessere Songs 
machen könnte. Unter meiner 
Besessenheit – nicht unter meinen 
gelegentlichen Anfällen – haben 
meine persönlichen Beziehungen 
gelitten. Meine damalige Freundin, 
Robin Lane, beschwerte sich im-
mer, dass ich selbst in der Zeit, in 
der wir zusammen waren, eher die 
Gitarre als sie im Arm hielt.

einfälle: Um es noch mal ganz klar 
zu kriegen: Hast Du Dich je wegen 
Deiner Epilepsie ausgegrenzt oder 
diskriminiert gefühlt?

Neil Young: Nie. Es war so eine 
bunte, wilde Zeit. Ich war mit 
Musikern, mit Rock-Sängern, mit 
lauter skurrilen, unangepassten, 
verrückten Leuten zusammen – da 
war ich mit meiner Epilepsie noch 
der Normalste.
 
einfälle: Du bist nicht im Dro-
gensumpf versackt, wie so viele 
Musiker damals. Was hat Dir Halt 
gegeben?

men. Ich lebte schrecklich unge-
sund: schlechte Ernährung, dau-
ernder Schlafmangel, miese Un-
terkünfte, jede Menge Dope und 
Speed. Ich musste Medikamente 
nehmen, wusste nie, wann der 
verfluchte nächste Anfall zuschla-
gen würde. Ich glaube, die Anti
epileptika hatten bei mir erhebli-
che Nebenwirkungen: sie machten 
mich noch launischer, reizbarer, 
introvertierter und intensiver, als 
ich eh‘ schon immer war. Ich spiel-
te damals mit Buffalo Springfield. 
Eine tolle Band. Also: musikalisch 
war‘s klasse. Aber der Rest … Ich 
hatte es schwer in der Gruppe. Die 
Jungs warfen mir vor, alles viel zu 

ernst zu nehmen und wegen jeder 
Kleinigkeit auszuflippen. Palmer 
war wegen des ganzen Dopes so 
von der Rolle, dass er immer häu-
figer jenseits von Gut und Böse 
war. Ich weiß noch, es muss Ende 
1967 gewesen sein, Eric Clapton 
war gerade bei uns zu Besuch, da 
hatten wir eine Razzia und Palmer 
wurde im Appartement verhaftet. 
Während die Beamten vorne rein 
marschierten, brach ich hinten 
prompt in einem epileptischen 
Anfall zusammen.

Dann hat es mich nochmal voll 
erwischt. Öffentlich. Öffentlicher 

zusammen mit Bruce Palmer in 
einer Menschenansammlung, die 
einem fliegender Händler bei der 
Demonstration eines Gemüse-
scheiders zuschaute. Da brach ich 
zusammen. Palmer hat mir später 
erzählt, ich hätte am Boden gele-
gen, zuckend, mit glasigen Augen, 
leerem Blick, Speichelfluss.

einfälle: Warum hattest Du gerade 
in dieser Situation einen Anfall? 
Könnte es etwas damit zu tun ha-
ben, dass Du gerade stoned warst?

Neil Young: Weiß ich nicht. Warum 
habe ich gerade in diesem Mo-
ment einen Anfall gekriegt, warum 
nicht eine Woche vorher, als ich 
auch stoned in einer Menschen-
menge rumlief? Ich glaube, das 
ist wie bei allen anderen Dingen 
auch. Der psychologische Aspekt 
ist ein Teil, aber nur ein kleiner Teil 
der Ursachen für Epilepsie. Epilep
sie ist real, sie wird durch reale 
Situationen ausgelöst. Das hängt 
mit dem Hirn zusammen, mit dem 
Abfeuern von Elektronen im Hirn. 
Außerdem gibt es ein Ungleichge-
wicht in meinem Körper … als Re-
aktion auf die unterschiedlichsten 
Sachen, die mir widerfahren … Ich 
spüre das ständig. Wenn Dein Ge-
hirn zu viele eingehende Informa-
tionen zu verarbeiten hat, kann es 
passieren, dass es sich körperlich 
gegen dich wendet. Es ist übrigens 
lustig, dass viele Leute – darunter 
diverse Musiker, die ich wirklich 
schätze – mir gesagt haben, dass 
meine Gitarre manchmal so klingt, 
als hätte ich einen dieser Anfälle. 
Ich weiß, was sie meinen.

einfälle: Hast Du Dich einge-
schränkt gefühlt, hat sich Dein Le-
ben verändert durch die Epilepsie?

Neil Young: Ach was. Ich war 19, 20 
Jahre alt, gerade nach L.A. gekom-

Cover des Albums Harvest, auf dem der Song 
Heart of Gold erstmalig veröffentlicht wurde. 
Es handelt sich um das vierte Solo-Album Neil 
Youngs, das weltweit über 5,4 Millionen mal 
verkauft wurde.
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keine stabile Familie bieten konn-
te. Ich stürzte mich umso mehr in 
meine Arbeit. Ein Glück, dass ich 
die Farm behielt.

einfälle: Beruflich warst Du damals 
im Erfolgshimmel, auch privat 
schien sich alles wieder einzuren-
ken. Du hast 1978 wieder gehei-
ratet und bist zum zweiten Mal 
Vater geworden.

Neil Young: Ja. Im November 1978 
wurde mein zweiter Sohn Ben 
geboren, schwerstmehrfachbe-
hindert, gehörlos, spastisch. Ein 

Schock, nachdem ja schon Zeke, 
mein älterer Sohn, mit einer leich-
ten Gehirnschädigung geboren 
wurde. Es war schrecklich. Einfach 
schrecklich. Meine Frau Pegi war 
am Boden zerstört. Ich fasste es 
nicht. Zwei verschiedene Mütter. 
Das konnte nicht zweimal gesche-
hen! Ich weiß noch, wie ich zum 
Himmel blickte und auf ein Zei-
chen wartete. Ich fragte mich: Ver-
dammt, was ist hier los? Warum 
trifft es diese Kinder? Was habe ich 
getan? Irgendetwas muss mit mir 
nicht stimmen. Und ich beschloss, 
mich intensiv um Pegi und die 
Kinder zu kümmern. 

habe das Land selbst urbar ge-
macht, Zäune gezogen, Vieh ge-
kauft, Ställe gebaut. Beim Heben 
schwerer Holzbalken habe ich mir 
mein Rückenleiden geholt. Ich 
musste monatelang im Bett lie-
gen. In dieser Zeit der Zwangsruhe 
lernte ich Carrie kennen. Wir zogen 
zusammen und setzten einen 
Sohn in die Welt, einen wundervol-
len Jungen, den wir Zeke tauften. 
Ich machte natürlich weiter Musik, 
sanfte, friedliche Musik. Es war 
eine glückliche Zeit. Ich war völlig 
hingerissen von meinem Sohn. Der 
Renner aus meinem Album Har-

vest war Heart of Gold. 1972 war 
das der Hit überhaupt.

einfälle: Woran ist Deine Bezie-
hung zu Carrie zerbrochen?
 
Neil Young: Es kam viel zusammen. 
Mein intensives, unstetes Leben 
als Musiker, Alkohol und Drogen ... 
Wir lebten uns auseinander, hat-
ten uns immer weniger zu sagen. 
Außer Zeke hatten wir nichts Ge-
meinsames mehr. Es ging mir mies 
nach der Trennung. Ich kam aus 
dem Grübeln nicht raus. Ich hatte 
Schuldgefühle, dass ich meinem 
Zeke, meinem behinderten Sohn, 

Neil Young: Es war für mich ab-
schreckend genug, mitzukriegen, 
wie einer nach dem anderen am 
Gift vor die Hunde ging. Was mir 
Halt gegeben hat? Ich habe mir 
ein Zuhause gesucht, ein Haus 
am Rand des Topango Canyon ge-
kauft und meine Freundin Susan 
geheiratet. Ich dachte, das würde 
helfen. Ich war nie ein Rumtreiber. 
Ich suchte irgendeine Stabilität, 
ich wollte mein Leben in den Griff 
bekommen. Ich wollte einen Aus-
gleich, ein Gleichgewicht schaffen 
zu meinem unruhigen Leben als 
Musiker. 

einfälle: In diesen Jahren hast Du 
Dir einen Namen als Sänger ge-
macht. Du hattest große Erfolge.

Neil Young: Ich habe Musik ge-
macht wie ein Besessener. 1969 
habe ich gleichzeitig mit Crazy 
Horse und mit Crosby, Stills, Nash & 
Young gespielt. Wir sind in Wood-
stock aufgetreten. Crazy Horse 
ging langsam am Heroin zugrun-
de, Crosby, Stills und Nash am 
Kokain. Die waren fertig. In dieser 
Zeit haben wir fast nur noch Songs 
gespielt, die ich geschrieben habe. 
1970 habe ich dann mein drittes 
Soloalbum After the goldrush raus-
gebracht. Gleichzeitig wurde mei-
ne Ehe geschieden.

einfälle: Und Du hast Dir ein neu-
es Zuhause gesucht. Du wurdest 
Rancher.

Neil Young: Nachdem meine Ehe 
zu Ende war, suchte ich neuen 
Ankergrund. Ich hatte Sehnsucht 
nach etwas Unverrückbarem. Ich 
bin von Topanga nach San Mateo 
gezogen und habe mir da eine 
50-Hektar-Farm gekauft, die ich 
mit den Tantiemen aus meiner 
Fusion mit Crosby, Stills, Nash & 
Young bar bezahlen konnte. Ich 

Schmelztiegel NYC, USA
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kümmerst Dich liebevoll um Deine 
Familie, was Dir die Achtung von 
Eltern, besonders von Eltern be-
hinderter Kinder, einbringt. Woher 
hast Du Deine Kraft genommen?

Neil Young: Ich weiß es nicht ge-
nau. Vielleicht aus meiner Kreativi-
tät. Ich muss immer in Bewegung 
sein. Das betrifft nicht nur den 
Rock’n‘Roll, sondern mein ganzes 
Leben. Ich glaube, ich habe die un-
bewusste Fähigkeit, mich bei Ge-
fahr rechtzeitig davonzumachen. 
Ich habe Lust an Veränderung, an 
Bewegung. Lange dasitzen und 
dichtmachen – das ist nichts für 
mich. Ich habe die Herausforde-
rungen, die mir das Leben gestellt 
hat, angenommen. Ich habe den 
Schmerz durchlebt und hinter 
mich gebracht.
 
Mir war es in meinem Leben häu-
fig beschieden, extreme Dinge zu 
erleben: extremes Glück, extremes 
Unglück. Durch das Zusammenle-
ben mit meiner Familie, mit Pegi, 
mit Ben, mit meiner Tochter Am-
ber, die gesund zur Welt gekom-
men ist, durch mein Zuhause auf 
der Broken-Arrow-Ranch und durch 
meinen paradiesischen Rück-
zugsort Hawaii habe ich mir das 
Gleichgewicht geschaffen, das ich 
brauche. Ich habe immer die Mög-
lichkeit genutzt, aus der Tretmühle 
des Rock’n‘Roll-Business ins eigene 
Heim zu fliehen. Mein Zuhause 
und meine Familie ist Quelle mei-
ner Kraft und Stabilität, es ist für 
mich auch ein Ort der Inspiration 
und es gibt mir Geborgenheit.

Dieses fiktive Interview hat nicht 
tatsächlich stattgefunden – aber 
es hätte so stattfinden können. Die 
Antworten zu den Fragen der ein-
fälle stammen aus: John Einarson, 
Neil Young – Journey through the 
Past. Die kanadischen Jahre, Augs-

verständigen können, nicht durch-
dringen zueinander. Inspiriert hat 
mich die Unfähigkeit meines Soh-
nes, zu kommunizieren. Der Hörer 
kann die Worte auf Trans nicht 
verstehen, so wie ich die Worte 
meines Sohnes nicht verstehe.
 
einfälle: Mehr als alles, was vorher 
passiert ist, hat es Dein Leben ver-
ändert, dass Du Vater geworden 
bist.

Neil Young: Ich denke, meine 
Vaterschaft hat Seiten in mir ver-
stärkt, die auch vorher schon da 

waren. Ich bin ein bodenständiger 
Mensch. Freundschaft und Treue 
sind mir wichtig. Ich liebe meine 
Kinder. Vom Tage ihrer Geburt an 
habe ich mich voll zu meiner Ver-
antwortung als Vater bekannt. Ich 
versuche, meiner Frau und meinen 
Kindern einen möglichst normalen 
Lebensstil zu bieten.

einfälle: Du bist berühmt als Musi-
ker und Sänger, Du hast Dutzende 
von Gold- und Platinalben, Du en-
gagierst Dich im sozialen Bereich 
und ergreifst Partei für Benachtei-
ligte und Schwächere. Du hast Dei-
ne eigene Epilepsie im Griff und 

Wir mussten da durch, wir durften 
nicht mehr nur an uns denken. 
Ich wollte es packen, ich wollte 
mich nicht fertigmachen lassen. 
Aber wenn man sich einigelt und 
behauptet: Davon lass ich mich 
nicht unterkriegen, muss man 
sich total abschotten. Ich machte 
so sehr dicht, dass mir das reine 
Überleben hervorragend gelang 
– aber meine eigene Seele war 
luftdicht eingekerkert. Ich hatte 
nicht bedacht, dass ich meine 
Seele brauchte, um Musik zu ma-
chen, dass ich, wenn ich sie gegen 
Schmerzen betäubte, sie auch ge-

gen Musik betäubte. Aber genau 
das tat ich. Und so werden Men-
schen alt. 

In der ersten Zeit nach Bens Ge-
burt konnte ich nicht arbeiten. Auf 
Druck meines Produzenten habe 
ich dann Reactor geschrieben. Die 
Platte wurde ein Flop. Eigentlich 
hatte ich die Musik für Ben kom-
poniert. Sie war Begleitmusik zu 
einem sehr anstrengenden und 
zeitaufwendigen Therapiepro-
gramm, das wir mit ihm machten. 
Dann entstand Trans, eine Rocko-
per. Auch ein Flop. Trans handelt 
davon, dass Menschen sich nicht 

Die großen Verführer
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burg 1993, Sonnentanz, 232 Seiten, 
ISBN: 978 – 3926794161; ROLLING 
STONE, August und September 
1995. Neil Youngs Ranch ist in dem 
Film „Der mit dem Wolf tanzt“ zu 
sehen. Fast der ganze Film wurde 
auf Neils Ranch gedreht, da auf 
seinem Land einige der letzten Büf-
fel leben.

Dieser Beitrag kommt unseren al-
ten, treuen Leserinnen und Lesern 
zu Recht bekannt vor: Vor etlichen 
Jahren war er in den einfällen ab-
gedruckt. Weil er gerade so gut in 
diesen Schwerpunkt passt, bringen 
wir ihn – aktualisiert – noch ein-
mal.  Wer sich für Neil Young inter-
essiert und wissen möchte, wie es 
weiter ging mit ihm, seiner Familie 
und seinen Kindern, dem legen wir 
seine 2012 erschienene Autobiogra-
phie „Ein Hippie-Traum“ ans Herz 
(Neil Young, Ein Hippie-Traum, Köln 
2013 (Taschenbuch-Ausgabe), Kie-
penheuer und Witsch, 480 Seiten, 
ISBN: 978 – 3462045529, Preis: 12,99 
Euro).

Brigitte Lengert

Die 2012 erschienene Autobiographie Neil Youngs.

Vincent van Gogh
Ein Künstler mit Epilepsie?

ben die Harvard-Absolventen 
und Pulitzer-Preisträger Steven 
Naifeh und Gregory White Smith 
an diesem Werk gearbeitet. Der 
Umfang  beträgt in der deutschen 
Übersetzung gut 1.200 Seiten; und 
da die Anmerkungen 5.000 Seiten 
umfassen, sind sie nur im Internet 
zugänglich. 

Das Buch liest sich leicht und gut. 
Es vereint große erzählerische 
Kraft, psychologisches Feingefühl, 
neueste Forschungsergebnisse 
und sorgfältige, minutiöse Quel-
lenauswertung. Vor mir liegt eine 
tief berührende Lebensbeschrei-
bung eines der größten Künstler 
der Moderne. Aus Zeitgründen 
(Redaktionsschluss) reduziere ich 
meine Lesefreude jedoch auf die 
Beschreibung der letzten Lebens-
jahre des Malers – die französi-
schen Jahre von 1886 – 1890, in der 
seine rasende Mal-Besessenheit 
sich parallel zu seinen Zusammen-
brüchen und Anfällen steigerte.

Hat sich van Gogh das Ohr wäh-
rend einer epileptischen Episode 
selbst abgeschnitten? In seinen 
letzten Lebensjahren ging es van 
Gogh immer schlechter – er war 
gepeinigt von Schuldgefühlen, vor 
allem seinem Bruder Theo gegen-
über. Seine Anfälle – verbunden 
mit Wahnvorstellungen, Albträu-
men sowie Depressionen – häuf-
ten sich und hinderten ihn am Ma-
len. In den Zwischenphasen war er 
jedoch klar und leistungsfähig.

In Arles, wo er 1889 lebte, war er 
von Anfang an ein Außenseiter. 

Laut Meinungsumfragen ist Vin-
cent van Gogh (1853 – 1890) der 
beliebteste Maler überhaupt. Sei-
ne Werke erzielen Höchstpreise. 
Sein tragisches Leben inspirierte 
Filmemacher (stellvertretend sei 
hier der Klassiker Vincent van Gogh 
- Ein Leben in Leidenschaft mit 
Kirk Douglas und Anthony Quinn 
genannt) sowie Schriftsteller und 
Musiker. Mythen und Legenden 
ranken sich um ihn und bedienen 
die Phantasien vieler Menschen. 
Auch unsere Szene macht mit dem 
Namen des berühmten Malers 
auf sich aufmerksam: Vincent van 
Gogh – Ein Künstler mit Epilepsie?

Ob Vincent van Gogh Epilepsie 
hatte oder nicht – darüber gehen 
die Meinungen durchaus ausein-
ander. Biografen beschreiben ihn 
als todunglücklich, mit verkork-
stem Liebesleben, als Alkoholiker, 
religiösen Exzentriker, Eigenbröt-
ler; als verhaltensauffällig, ar-
beitssüchtig, streitsüchtig  – aber 
ob das Begleitumstände einer 
Epilepsie waren? Viele Diagnosen 
werden angeboten: Die Menière-
Krankheit, Syphilis, Vergiftung 
durch Absinth, Schizophrenie, 
Hysterie, eine manisch-depressive 
Erkrankung, die Stoffwechsel-
krankheit AIP (Akute intermittie-
rende Porphyrie).

Ich erhoffe mir Erhellung durch 
die Lektüre der neuen, großen, 
bahnbrechenden Biographie, die 
alle bisherigen Lebensbeschrei-
bungen übertrifft und einen völlig 
neuen Blick auf das Malergenie 
ermöglicht. Zehn Jahre lang ha-
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Van Gogh kam in die Nervenheil-
anstalt Saint-Paul-de-Mausole 
in Saint-Rémy-de-Provence, eine 
private Einrichtung. Sein Bruder 
Theo bezahlte – wie immer. Saint-
Paul wurde eher „locker“ geführt, 
ohne Zwangsjacken und Festbin-
den – fast wie ein Kurhaus. Die 
Patienten waren weitgehend sich 
selbst überlassen. Sie wurden auf-
gefordert, so viel Zeit wie möglich 
im Freien zu verbringen. Leiter der 
Einrichtung war Dr. Peyron, ein 
Augenarzt. Aber bei Einrichtungen 
für Geisteskranke nahm man es 
damals nicht so genau und hielt 
diese Qualifikation für ausrei-
chend. 

Naifeh und Smith berichten, das 
van Gogh hier aufblühte: Vergli-
chen mit den Bewohnern von Ar-

nerer Verzweiflung, immer wieder 
war er gefangen im Kreislauf der 
Angst. Gegen seine Anfälle nahm 
er – zumindest zeitweise – Kalium-
bromid. Die Medikamente dämpf-
ten seine Anfälle, sie dämpften 
jedoch auch seine Antriebskraft; 
führten zu Benommenheit und 
Verwirrtheit; hinderten ihn dar-
an, zu malen. „Ich bin nicht in der 
Lage, für mich selbst zu sorgen 
und mich selbst zu beaufsichtigen. 
Ich fühle mich ganz anders als zu-
vor“ (S. 955). Und er bat darum, in 
eine Heilanstalt zu kommen. Zwi-
schen seinen Anfällen, Depressio-
nen und Wahnvorstellungen war 
van Gogh also einsichtig genug, 
sich einweisen zu lassen. Seine 
Krankheitseinsicht – so Naifeh und 
Smith – war seine Befreiung. 

Schon kurz nach seiner Ankunft 
wurde er  gemieden und verhöhnt, 
angespuckt und von Kindern mit 
Steinen beworfen. „Sein schlei-
chender Gang, seine flatternden 
Augenlider, seine Tiraden in hol-
ländischer Sprache und seine stot-
ternden Versuche in der lokalen 
Mundart – all das summierte sich 
zu einem alarmierenden Bild“ (S. 
939). Männer beschwerten sich, er 
habe sie beschimpft und beleidigt; 
Frauen beschwerten sich, er habe 
sie begrapscht. Höhepunkt des 
Konfliktes war eine Beschwerde, 
die von mehr als 30 Nachbarn 
unterschrieben war: van Gogh sei 
nicht im Vollbesitz seiner geistigen 
Kräfte, wisse weder was er tue 
noch was er sage – sie würden 
in Angst und Schrecken wegen 
seiner Übererregbarkeit und In-
stabilität leben und forderten im 
Namen der öffentlichen Sicherheit, 
Vincent van Gogh müsse sobald 
wie möglich entweder zu seiner 
Familie zurückgebracht oder in 
eine Irrenanstalt eingeliefert wer-
den, um ein Unglück zu verhindern 
(S. 939).

Van Goghs plötzliche und gewalt-
tätige Anfälle machten die An-
staltsärzte ratlos. Einer von ihnen 
bestätigte der Polizei Vincents 
Geisteskrankheit und rechtfertigte 
damit seine Zwangseinweisung. 
Vier Wochen lebte er unter stän-
diger Beobachtung in einer Iso-
lationszelle – ohne Alkohol und 
Tabak, ohne die Möglichkeit zu 
malen. Neue Anfälle – begleitet 
von namenlosen Ängsten und 
Verwirrtheitszuständen – setzten 
ihn außer Gefecht. 

Als die Zwangsinternierung auf-
gehoben wurde, traute sich der 
Maler nicht mehr, alleine zu leben. 
Immer wieder brach er zusammen 
unter schlimmen Zuständen in-

Selbstbildnis mit Strohhut (1887)
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Anfälle im Dezember ein Stück von 
seinem Ohr abgeschnitten. Schon 
damals hatte ein junger Assistenz-
arzt, Felix Rey, die Ansicht vertre-
ten, van Gogh leide an einer Art 
Epilepsie. Nicht an epileptischen 
Anfällen mit Zuckungen und Sturz, 
sondern an einer mentalen Epilep-
sie, einem Zusammenbruch von 
Denken, Wahrnehmung, Verstand 
und Gefühl, der sich ausschließ-
lich im Gehirn manifestiere und 
zu bizarren und manchmal auch 
dramatischen Verhaltensweisen 
führe.  

Rey glaubte ein Krankheitsbild 
zu erkennen, wie es von französi-
schen Ärzten seiner Generation 
beschrieben wird: Das diese Art 
der Epilepsie zu Gesichts-, Gehör- 
und Geschmackshalluzinationen 
führe – zu Erregbarkeit oder Wut, 
zu Stimmungsschwankungen, 
Anfällen von Arbeitswut und 
übersteigerten geistigen Aktivi-
täten. Das schon geringfügige 
Kränkungen epileptische Wut oder 
epileptischen Furor auslösen könn-
ten.  Morel, einer der bekanntesten 
Psychiater jener Zeit, schrieb 1853 
in einem damals viel beachteten 
Werk, dass Menschen mit einer 
latenten Epilepsie körperlich wie 
geistig rastlos und instabil seien 
und dass sie es nie lange an einem 
Ort aushielten, da ihre wilden und 
unvorhersehbaren Ausbrüche die 
Menschen in ihrer Umgebung irri-
tierten, befremdeten und wütend 
machten.
Weil diese Beschreibung so per-
fekt auf van Gogh zu passen 
schien, übernahm Dr. Peyron sie 
sofort. Er sah die Diagnose zu-
sätzlich dadurch bestätigt, dass es 
in der Familie van Gogh weitere 
ähnliche Fälle gab. Ein Großvater 
Vincent van Goghs war an einer 
Geisteskrankheit gestorben, eine 
Tante hatte Epilepsie, ein Onkel 

mer Mitpatienten herbeigelaufen 
und versuchten, sie zu beruhigen. 
„Wenn einer einen Anfall kriegt“, 
schrieb van Gogh seinem Bruder 
Theo, „geben die anderen auf ihn 
acht, damit er sich nichts tut“ (S. 
967).

In Arles war van Gogh mit der Dia-
gnose akuter Wahnsinn mit Tob-
sucht zwangseingewiesen worden. 
In dem ärztlichen Bericht heißt es, 
er habe sich während einer dieser 

les waren die Patienten von Saint-
Paul ein Vorbild zivilen Verhaltens 
und Mitgefühls. Vor allem konnte 
er unbehelligt in der Öffentlich-
keit malen und zeichnen – ohne 
vertrieben, verspottet, angespuckt 
oder mit Steinen beworfen zu 
werden. Es gab zwar auch Patien-
ten, die herum brüllten und nachts 
schrien und einige, die wie er 
unter Anfällen von Paranoia, Hal-
luzinationen und Panikattacken 
litten. Doch es kamen sofort im-

Vincents Schlafzimmer in Arles (1889)

Steinbank im Garten des Hospitals Saint-Paul (1889)
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ren Schaffensrausch. In 70 Tagen 
schuf er rund 80 Gemälde und 60 
Zeichnungen – Vincent van Gogh 
schuf Unsterbliches.

Es bleibt die letzte große Tragik 
seines Lebens, dass er starb, als er 
auf der Schwelle zum Ruhm stand. 
Am 27. Juli 1890 fielen die tödli-
chen Schüsse – an der Selbstmord-
theorie melden Naifeh und Smith 
erhebliche Zweifel an. Am 29. Juli 
1890 starb Vincent van Gogh im 
Beisein seines Bruders Theo. Er ist 
an der Seite seines Bruders, der ihn 
nur um ein halbes Jahr überlebte, 
auf dem Friedhof von Auvers be-
graben.

Leseempfehlung:  Steven Naifeh & 
Gregory White Smith, Van Gogh. 
Sein Leben, S. Fischer Verlag, Frank-
furt am Main 2012, 1.216 Seiten, 
ISBN: 978 – 3100515100; Preis: 34,-- 
Euro.

Eines der besten Bücher, das ich in 
den letzten Jahren in der Hand ge-
halten habe!

derts, in dem Menschen mit einer 
Epilepsie zwangssterilisiert und in 
Vernichtungslagern umgebracht 
wurden.
Van Gogh jedoch zeigte sich fast 
erleichtert durch die Diagnose 
Epilepsie ohne Krampfanfälle. Das 
Wissen, krank zu sein, erlöste ihn 
von seinen Schuldgefühlen. Naifeh 
und Smith geht es in ihrem Werk 
jedoch nicht darum, van Goghs Le-
ben mit Diagnosen nach heutigem 
medizinischen Stand  zu erklären. 
Sie bleiben bei dem, was sich aus 
den ausgewerteten Quellen, Brie-
fen und Arztberichten rekonstru-
ieren lässt und lassen auch Raum 
für Zweifel offen.

Van Gogh malte wie nie zuvor. 
Vielleicht deshalb, weil ihm seine 
Krankheit bewusst geworden war, 
weil ihm klar war, wie unvermittelt 
er wieder in die Dunkelheit seiner 
Anfälle und Albträume zurückge-
worfen werden konnte. Er malte, 
als hätte er keine Zeit mehr, als 
müsse er jeden wachen Augen-
blick ausnutzen.  
In Auvers, seiner letzten Lebens-
station nach Saint-Rémy-de-Pro-
vence, fiel der Maler in einen wah-

war durch wiederholte schwere 
Anfälle halbseitengelähmt, ebenso 
hatten zwei seiner Cousins Epilep-
sie (S. 970). „Was diesem Patienten 
widerfuhr, ist nur die Fortsetzung 
dessen, was mehreren seiner 
Angehörigen widerfahren ist“, 
schrieb Dr. Peyron in seinem Arzt-
bericht. Die herrschende Meinung 
der Zeit sah Epilepsie als Erbkrank-
heit an. Thesen, wie sie 1857 von 
Morel verbreitet wurden – Epilep-
sie sei die Folge eines genetischen 
Verfalls, ein Degenerationsprozess, 
eine Entartung – waren Wegbe-
reiter der schrecklichen Ereignisse 
des folgenden 20sten Jahrhun-

Portrait des Doktor Félix Rey (1889) 

Brigitte Lengert

FAQ-Liste für KünstlerInnen 
mit Behinderung
Kunstschaffende mit Behinde-
rungen haben es immer noch 
ungleich schwerer als ihre Künst-
lerkollegen, sich als freischaffende 
Künstler selbstständig zu machen. 
Besonders akademisch gebildete 
Künstlerinnen und Künstler stoßen 

auf viele Hindernisse und Barri-
eren. Vor dem Hintergrund ihrer 
komplizierten Versorgungskon-
strukte ergeben sich schwierige 
existenzielle Fragen, auf die viele 
verlässliche Antworten suchen. In 
Zusammenarbeit mit den Künstle-

rinnen und Künstlern von Insider 
Art und dem Bundesministerium 
für Arbeit und Soziales ist zum ers-
ten Mal eine FAQ-Liste behörden-
übergreifend erarbeitet und nun 
veröffentlicht worden, die wich-
tige sozialrechtliche Fragen für 
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Das Theater unSichtbar besteht 
seit knapp zweieinhalb Jahren und 
ist eine inklusive Berliner Thea-
tergruppe. Junge Menschen mit 
und ohne Beeinträchtigung kom-
men zusammen, um miteinander 
Theater zu spielen. Die Gruppe ist 
innerhalb eines Inklusionsprojekts 
entstanden, das im Jugend-und 
Familienzentrum JeverNeun in 
Berlin angesiedelt ist. Mit den 
Mitteln des Theaters, des Tanzes, 
der Musik und des Zirkus sollen 
junge Menschen mit und ohne 
Behinderung zusammen kommen. 
Das längerfristige Ziel des Projekts 
ist es, den offenen Kinder- und 
Jugendbereich des Hauses inklusiv 
umzugestalten.

Die Theatergruppe spielt inner-
halb des Projekts eine besondere 
Rolle. Es ist das erste inklusive An-
gebot, das wir gestaltet haben und 
es hat bereits vier Inszenierungen 
aufgeführt. Drei Schauspielerin-
nen mit Beeinträchtigung sind seit 
Anfang an dabei; ansonsten haben 

wir mit unterschiedlichen Men-
schen zusammen gearbeitet: mit 
anderen Jugendlichen aus einer 
Theatergruppe im Sozialraum, mit 
Studenten und Senioren.

Der Spaß am Theater spielen steht 
bei uns im Vordergrund. Wir haben 
schon in Wohnheimen und auf 
Weihnachtsfeiern gespielt und 
natürlich auf den Brettern, die die 
Welt bedeuten. Die Gruppe ist 
jederzeit offen für Interessierte. 
Hier kann man sich im Spiel auf 
Augenhöhe begegnen. 

Weitere Informationen über die 
Gruppe finden sich auf der Web-
site www.jeverneun.nbhs.de, auf 
der auch eine Webbroschüre über 
die Arbeit des Theaters zu finden 
ist. Auf youtube findet sich ein 
Portrait von Johanna Lühe – eines 
Mitglieds der Theatergruppe. Der 
Link dazu findet sich auf unserer 
Website www.epilepsie-vereini-
gung.de. 

unSichtbar
Eine inklusive Berliner Theatergruppe

Kunstschaffende mit Behinderung 
gebündelt beantwortet. Darüber 
hinaus besteht die Möglichkeit, 
diese Liste auf der Internetseite 
„einfach-teilhaben“ des BMAS 
zu bewerten, ob sie hilfreich ist 
oder was an Informationen noch 
fehlt. Für weitere Fragen können 

sich Künstlerinnen und Künstler 
auch an das Bürgertelefon oder 
an die Redaktion wenden. Auch 
wir möchten gerne wissen, ob 
diese Liste hilfreich ist und freuen 
uns auf Feedback. Sie finden diese 
Hinweise unter der Rubrik „Ausbil-
dung und Arbeit“ und dann unter 
dem Unterpunkt „Selbstständig 
machen“. Hier geht es direkt zu 
der FAQ-Liste: 

www.budget.bmas.de/DE/FAQ-
Liste-Künstler/FAQ_node.html
Dies ist ein erstes wichtiges An-
gebot für die Kunstschaffenden 
mit Behinderungen, die bisher 
keine Beachtung fanden und auch 
nicht im Nationalen Aktionsplan 
aufgeführt sind. Mit diesem neuen 
Bewusstsein für die besonderen 
Herausforderungen und Schwie-
rigkeiten dieser Gruppe hoffen 
wir auf eine Ergänzung in der 
Fortschreibung des Nationalen 
Aktionsplans zur Umsetzung der 
BRK.
Wir sind Ihnen dankbar, wenn 
Sie uns dabei unterstützen, diese 
Informationen zu verbreiten.

Ansprechpartner:
Bea Gellhorn 
Hans-Otto-Str. 5, 10407 Berlin 
Tel. 030 / 4172841 
E-Mail: gellhorn@insiderart.de
www.insiderart.de
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Wer die Gruppe live erleben möch-
te: Die Theatergruppe unSichtbar 
tritt mit ihrem neuen Stück „Schla-
fen! Vielleicht auch Träumen!“ am 
27. September 2014 in Berlin auf 
der Tagung Sozialarbeit bei Epilep-
sie auf – eine gute Gelegenheit, 
sowohl die Theatergruppe als auch 
den Verein Sozialarbeit bei Epilep-
sie e.V. kennenzulernen (nähere 
Informationen zur Tagung finden 

sich in der vorliegenden Ausgabe 
der einfälle in der Rubrik „Veran-
staltungen“ und auf der Webseite 
des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg www.ezbb.de).

In dem neuen Stück des Theaters 
unSichtbar dreht sich alles um 
das Thema Träume. Was passiert, 
wenn wir träumen? Träumen wir 
alle das gleiche? Tanzen wir im 

Traum? Und wo hört eigentlich die 
Realität auf, wo fängt der Traum 
an? In der aktuellen Inszenierung 
werden Tanz und Theater mitein-
ander verbunden und es entsteht 
eine bunte Collage zum Thema 
Schlafen und Träumen (Leitung: 
Bastian Horn, Dietmar van der 
Forst, Choreograph: Lior Shneior).

www.epitech.de

1000-fach
bewährt!

 

Jetzt auch drahtlos!
24 Stunden sicher fühlen

Der Klassiker
Entspannt schlafen

NEU
 

Epi-Care® free

Epi-Care® 3000

Das bewährte Signalsystem bei Epilepsie

� Diskret im Alltag – zuverlässig im Ernstfall

� Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen

� Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

� Geeignet für Erwachsene, Kinder und Säuglinge

� Hilft langfristig bei Therapie und Medikation

� Gibt Sicherheit und Ruhe für die ganze Familie

� Für die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr

� Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service

� inkl. Formalitäten der Kostenübernahme

� inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die 

      einfache Bedienung

Epi-Care® 

Tel. 05223 87080

ANZEIGE

Bastian Horn
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Nach dem am 01. April 2014 in 
Kraft getretenem 14. SGB V-Ände-
rungsgesetz soll der Gemeinsame 
Bundesausschuss (GBA) bis zum 30. 
September 2014 die Arzneimittel 
bestimmen, die von der automa-
tischen Austauschpflicht durch 
ein wirkstoffgleiches Arzneimittel 
(Substitution) ausgeschlossen 
werden. Bis zu diesem Zeitpunkt 
war es so, dass der Apotheker dann 
zur Abgabe eines preisgünstigeren 
Präparats verpflichtet war, wenn 
der verordnende Arzt dies nicht 
ausdrücklich ausgeschlossen hat 
(durch Durchstreichen des Aut-
Idem-Kästchens auf dem Rezept).

Da offensichtlich eingesehen wur-
de, dass es bei bestimmten Medi-
kamenten – u.a. auch bei Medika-
menten zur Epilepsiebehandlung – 
immer wieder zu Schwierigkeiten 
kam, besteht nun die Möglichkeit, 
Präparate, die bestimmte Wirk-
stoffe enthalten, generell von der 
Substitution auszuschließen. D.h., 
bei den von der Substitution aus-
geschlossenen Wirkstoffen ist der 
Apotheker verpflichtet, genau das 
Präparat auszuhändigen, das der 
Arzt verordnet hat.

Der § 129 Abs. 1a SGB V lautet im 
Wortlaut: Der Gemeinsame Bun-

desausschuss gibt in den Richtlinien 
nach § 92 Abs. 1 Satz 2 Nr. 6 unver-
züglich Hinweise zur Austausch-
barkeit von Darreichungsformen 
unter Berücksichtigung ihrer the-
rapeutischen Vergleichbarkeit. Der 
Gemeinsame Bundesausschuss 
bestimmt in den Richtlinien nach 
§ 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer 6 
erstmals bis zum 30. September 
2014 die Arzneimittel, bei denen 
die Ersetzung durch ein wirkstoff-
gleiches Arzneimittel abweichend 
von Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 Buch-
stabe b ausgeschlossen ist; dabei 
sollen insbesondere Arzneimittel 
mit geringer therapeutischer Breite 

Keine Substitutionspflicht 
für Antiepileptika
Ausschluss bestimmter Medikamente von der 
Substitution jetzt möglich
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berücksichtigt werden. Das Nähere 
regelt der Gemeinsame Bundesaus-
schuss in seiner Verfahrensordnung.

Zurzeit berät der Gemeinsame 
Bundesausschuss darüber, welche 
Arzneimittel von der Substitution 
ausgeschlossen werden. Wir hal-
ten es für notwendig, alle Antiepi-
leptika von der Substitution auszu-
schließen, und zwar aus folgenden 
Gründen:

In Deutschland sind etwa 500.000 
Menschen an einer Epilepsie er-
krankt. Da Epilepsien nach wie vor 
nicht ursächlich behandelt wer-
den können, besteht das Ziel der 
Epilepsiebehandlung in der Sym-
ptomkontrolle – also im Erreichen 
von Anfallsfreiheit. Ist Anfallsfrei-
heit erreicht, müssen die Medika-
mente in der Regel über Jahre und 
Jahrzehnte eingenommen werden. 
Unter bestimmten Bedingungen 
kann nach Jahren der Anfallsfrei-
heit ein Absetzversuch unternom-
men werden – dieser ist jedoch 
immer mit einem unterschiedlich 
hohen Risiko eines Anfallsrezidivs 
verbunden.

Wichtig bei der medikamentösen 
Epilepsiebehandlung ist es, durch 
die Einnahme des Medikaments 
gegen die Epilepsie eine individuell 
passende, gleichbleibende Kon-
zentration des Wirkstoffs im Blut 
zu erreichen. Ist der Blutspiegel 
zu niedrig, kommt es weiterhin 
zu epileptischen Anfällen; ist der 
Blutspeigel zu hoch, treten Neben-
wirkungen auf, die in den meisten 
Fällen nicht tolerabel sind und die 
Umstellung auf ein anderes Medi-
kament mit einem anderen Wirk-
stoff notwendig machen.

Der für einen Menschen mit Epi-
lepsie optimale Medikamenten-
spiegel ist individuell sehr unter-

schiedlich und kann nur individuell 
bestimmt werden – manchmal 
kann es viele Monate oder auch 
Jahre dauern, bis das jeweils pas-
sende Medikament und der indi-
viduell notwendige Medikamen-
tenspiegel ermittelt wurde und die 
Betreffenden anfallsfrei werden. Ist 
dieses Ziel einmal erreicht, sollte 
der Behandlungserfolg unter allen 
Umständen langfristig stabilisiert 
werden – da wieder auftretende 
Anfälle für die Betreffenden mit er-
heblichen Konsequenzen verbun-
den sind: Verlust der Fahrtauglich-
keit, Probleme am Arbeitsplatz bis 
hin zum Verlust des Arbeitsplatzes, 
Probleme in der Bewältigung des 
Alltags – um nur einige zu nennen. 
Ist also durch eine medikamen-
töse Epilepsiebehandlung einmal 
Anfallsfreiheit erreicht, sollte das 
Präparat aus Kostengründen nicht 
mehr gewechselt werden. 

Seit vielen Jahren haben Ärzte, die 
eine Substitution ausschließen 
wollen, die Möglichkeit, auf der 
Verordnung das aut-idem Kästchen 
durchzustreichen und das jeweils 
notwendige Präparat zu verord-
nen. In diesem Fall ist der Apothe-
ker verpflichtet, das entsprechende 
Präparat auszuhändigen. Damit ist 
es schon seit Jahren möglich, dass 
der behandelnde Arzt die von ihm 
verordneten Antiepileptika aus der 
Substitution herausnimmt – nur 
leider hat diese Regelung in der 
Praxis nicht funktioniert.  

In unserer Beratungstätigkeit 
spielt die Substitution mehr und 
mehr eine Rolle – oft sind direkte 
Fragen dazu aber gar nicht Anlass 
der in der Regel telefonischen 
Beratungsgespräche. Eher berich-
ten uns die Ratsuchenden, dass 
ihr behandelnder Arzt ihnen aus 
Kostengründen ein anderes Prä-
parat verschrieben habe – was ja 

eigentlich auch in Ordnung sei. 
Aber dieses neue Präparat habe 
eine andere Farbe, eine andere 
Darreichungsform, eine andere 
Konsistenz – und wo sie früher 
eine Tablette nehmen mussten, 
müssen sie nun zwei nehmen. Das 
verwirre sie, mache sie unsicher 
und führe häufig zu Einnahmefeh-
lern … Genau diese Einnahmefeh-
ler können aber dazu führen, dass 
wieder oder vermehrt epileptische 
Anfälle auftreten – mit allen damit 
verbundenen Konsequenzen.

Darüber hinaus häufen sich in den 
letzten Jahren die an uns gestell-
ten Anfragen danach, woran es 
denn liegen könne, dass sich die 
Anfallssituation bei ansonsten 
gleich bleibenden Bedingungen 
wieder verschlechtert habe bzw. 
dass nach langer Zeit der Anfalls-
freiheit wieder Anfälle auftreten. 
Sicher kann dies viele Ursachen 
haben – aber wenn wir in diesem 
Zusammenhang danach fragen, ob 
denn vor einiger Zeit das Präparat 
gewechselt wurde, bekommen wir 
häufig eine positive Antwort. 

Es wird zwar immer wieder von 
wenig fachkundiger Seite bestrit-
ten, dass eine Substitution zu 
wieder oder häufiger auftretenden 
Anfällen führt, da es angeblich 
keine doppelblinden randomisier-
ten Studien gäbe, die dies belegen 
würden – wie diese aussehen 
sollten und ob diese bei dieser 
Fragestellung überhaupt ethisch 
vertretbar wären, darüber scheint 
sich allerdings niemand Gedanken 
zu machen. 

Im Gegensatz dazu sprechen un-
sere Erfahrungen eine deutliche 
Sprache: In vielen Fällen führt die 
unkontrollierte Substitution dazu, 
dass bei anfallsfreien Menschen 
wieder Anfälle auftreten oder sich 
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immer zunächst an seinem Nut-
zen orientieren (hohe Chance auf 
Erreichen von Anfallsfreiheit und 
wenig zu erwartende Nebenwir-
kungen). Bei Behandlungsbeginn 
spricht absolut nichts dagegen, ein 
kostengünstiges Präparat aus der 
ausgewählten Wirkstoffgruppe 
einzusetzen. Und es spricht auch 
nichts dagegen, bei einer medika-
mentösen Umstellung oder Neu-
einstellung auf ein passendes Ge-
nerikum umzusteigen – aber bitte 
nicht bei gut eingestellten anfalls-
freien Menschen mit Epilepsie!

Deshalb setzen wir uns nach-
drücklich dafür ein, alle Antiepi-
leptika aus der Substitution her-
auszunehmen und diese von der 
automatischen Austauschpflicht 
nach § 129 SGB V (Rahmenvertrag 
über die Arzneimittelversorgung) 
auszuschließen.

Der Vorstand

jähriger Aufklärungsarbeit wird 
immer noch munter substituiert 
– auch bei anfallsfreien Patienten 
und trotz der Empfehlungen der 
Fachgesellschaften, dies nicht zu 
tun. 

Deshalb ist es dringend erforder-
lich, ALLE Medikamente gegen Epi-
lepsie aus der Substitutionsrege-
lung herauszunehmen – und zwar 
wirklich ALLE. Es macht absolut 
keinen Sinn, nur einige Antiepilep-
tika aus der Liste zu nehmen, da 
die Auswahl eine rein willkürliche 
wäre. Nur so kann langfristig eine 
unsinnige und letztendlich Kosten 
erhöhende Substitution verhin-
dert werden.

Sicherlich sind wir als Deutsche 
Epilepsievereinigung e.V. bereit, un-
seren Beitrag zur Kostensenkung 
im Gesundheitswesen zu leisten. 
Die Auswahl eines geeigneten Me-
dikaments zur Epilepsiebehand-
lung sollte sich unsere Erachtens 

bei nicht-anfallsfreien Menschen 
die Anfallssituation verschlechtert 
– mit den oben genannten Konse-
quenzen.

Eigentlich wissen das alle Betei-
ligten – nicht zuletzt deshalb wird 
auch in der Empfehlung Generika 
der Deutschen Gesellschaft für Epi-
leptologie (die unter anderem auf 
der Website www.dgfe.org veröf-
fentlicht ist) bei gut eingestellten 
Patienten von einer Substitution 
dringend abgeraten – und irgend-
wie wissen das auch die Kosten-
träger und auch der Gesetzgeber 
– denn sonst gäbe es die Regelung 
mit dem aut-idem-Kästchen sicher 
nicht. 

Was nützt aber eine Regelung, die 
in der Praxis nicht funktioniert – 
aus welchen Gründen auch immer. 
Trotz langjähriger Aufklärungsar-
beit hören wir immer noch: Auch 
bei Epilepsiepatienten ist die Sub-
stitution unbedenklich! Trotz lang-

Die Unabhängige Pati-
entenberatung Deutsch-
land (UPD) hat ihren 
Jahresbericht Monitor 
Patientenberatung 2014 
veröffentlicht und dem 
Beauftragten der Bundes-
regierung für die Belange 
der Patientinnen und 
Patienten sowie Bevoll-
mächtigter für die Pflege, Karl-Josef 
Laumann, am 01. Juli 2014 in Berlin 
übergeben.  
 
Zehntausende Beschwerden 
über Einschüchterungsversuche 
und rigiden Sparzwang gingen 
im vergangenen Jahr bei den 

Patientenberater/-
innen ein. Wie aus 
ihren Erhebungen 
hervorgeht, drehte 
sich ein Großteil der 
insgesamt 80.000 
Beratungsgespräche 
zwischen April 2013 
und März 2014 um 
die Frage, auf welche 

Leistungen die Patienten bei ihrer 
gesetzlichen Krankenkasse An-
spruch erheben dürfen. „Die An-
sprüche gegen Kostenträger wa-
ren fast 28.000 Mal Thema – mit 
steigender Tendenz“, erklärte die 
Patientenberatung am Dienstag, 
dem 01. Juli 2014 in Berlin.

Der Patientenbeauftragte der Bun-
desregierung zeigte sich alarmiert. 
„Auch mir berichten Versicherte 
immer wieder davon, dass sie von 
den Krankenkassen zum Beispiel 
durch regelmäßige Telefonanrufe 
oder sehr intime Fragen unter 
Druck gesetzt werden, sich mög-
lichst schnell wieder arbeitsfähig 
zu melden“, sagte Laumann. Be-
sonders betroffen sind Patienten 
mit psychischen Erkrankungen wie 
Burn-out. 

Der vollständige Bericht und eine 
Zusammenfassung findet sich 
unter: www.patientenberatung.de/
monitor-patientenberatung.

Monitor Patientenberatung 2014
UPD stellt Jahresbericht vor
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Mit Einführung des Bachelor-/
Mastersystems hat sich die Si-
tuation für behinderte/chronisch 
kranke Studierende dramatisch 
erschwert. Zahlreiche Hürden im 
Zulassungsverfahren, rigorose 
Anwesenheitsbestimmungen und 
ein schematischer Ablauf des Stu-
diums sind nur einige der vielen 
Neuerungen. Insgesamt kommt 
es zu einer erhöhten Belastung 

und die notwendige Flexibilität für 
Studierende mit besonderen Be-
dürfnissen ist kaum noch möglich.

Hier möchte der Verein Kompe-
tenzzentrum Behinderung, akade-
mische Bildung, Beruf (kombabb) 
e.V. ein Gegengewicht schaffen 
und Orientierungshilfe bieten. Der 
Verein hilft behinderten und chro-
nisch kranken Menschen in Nord
rhein-Westfalen, sich mittels einer 
hochwertigen und umfassenden 
Vorbereitung auf Studium, Ausbil-
dung und Beruf in diesem Umfeld 
zurechtzufinden und zu behaup-
ten. Der Verein arbeitet – verbun-
den in einem Netz von Mitstrei-
tern und Mitstreiterinnen – daran, 
dass die Interessen behinderter 
und chronisch kranker Menschen 
im Bildungssystem auch zukünftig 
Berücksichtigung finden. 

Der kombabb e.V. bietet unter der 
Telefonnummer 0228 – 947 445 12 
eine telefonische Beratung an (Be-

ratungszeiten: Mo. und Do. 14.00 
– 16.00 Uhr; Di. 10.00 – 12.00 Uhr; 
mail: kontakt@kombabb.de) und 
betreibt unter der Adresse www.
kombabb-internetportal-nrw.de 
ein Portal mit folgenden Schwer-
punkten:

Informationen rund um das The-••
ma Studieren mit Behinderung 
und chronischer Erkrankung in 
NRW
Forum zum Erfahrungsaus-••
tausch von behinderten/chro-
nisch kranken Studierenden 
und Menschen, die Interesse an 
einem Studium haben
Datenbank der Hochschulen in ••
NRW mit Daten, die für die Ziel-
gruppe interessant sind.

Darüber hinaus ist kombabb e.V. 
auch bei Facebook und Google+ zu 
finden.

Kompetenzzentrum 
NRW Behinderung-Studium-Beruf
Neuer Verein übernimmt Trägerschaft

Buccolam® - Rückruf wegen eines 
potenziellen Qualitätsmangels
Notfallmedikament derzeit in Deutschland nicht erhältlich

Quelle: Pressemitteilung des 
kombabb e.V. vom 07. Juli 2014

Das Bundesamt für Arzneimittel 
und Medizinprodukte (BfArM) in-
formiert auf seiner Website (www.
bfarm.de) am 09.05.2014 darüber, 
dass die Firma ViroPharma GmbH 
das Arzneimittel Buccolam® – ein 
Notfallmedikament zur Unterbre-
chung des Status epilepticus bei 

Kindern und Jugendlichen – wegen 
eines potenziellen Qualitätsman-
gels zeitweilig vom Markt genom-
men hat. Das BfArM empfiehlt, bis 
zur erneuten Bereitstellung des 
Medikaments andere Produkte – 
z.B. rektal zu verabreichendes Dia-
zepam – zu verwenden.

Das BfArM veröffentlicht auf 
seiner Webseite einen Informati-
onsbrief des Herstellers, in dem 
darauf hingewiesen wird, dass 
bei einer Routine-Inspektion der 
Herstellungsstätte des Medika-
ments im März 2014 das poten-
zielle Risiko einer Kontamination 
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mit einem anderen Arzneimittel 
festgestellt wurde, das an gleicher 
Stelle produziert wird.

Das BfArM habe darauf hin 
vorbeugend einen Rückruf von 
Buccolam® in Deutschland ange-
ordnet. Am 28. April 2014 wurde 
die Rückrufaktion initiiert und die 
Apotheken wurden vom Herstel-
ler aufgefordert, ihre Bestände 
unter Quarantäne zu stellen und 
über den Großhandel zurückzu-
senden.

In seinem Informationsbrief 
weist der Hersteller darauf hin, 
dass in den untersuchten Proben 
des Medikaments bisher keine 
Verunreinigungen festgestellt 
wurden. Auch gebe es bis heute 
(03.05.2014) keine spontanen Mel-
dungen von Nebenwirkungen, die 
durch eine potenzielle Kreuzkon-
tamination hervorgerufen sein 
könnten.

Auf Nachfrage von einfälle beim 
Hersteller bestätigte uns die 
Firma, dass es aufgrund der Kom-
plexität der Produktumstellung 
derzeit zu unvorhersehbaren Ver-
zögerungen bei der Bereitstellung 
des Medikaments kommt und 
derzeit nicht gesagt werden kön-
ne, wann Buccolam® in Deutsch-
land wieder zur Verfügung stehen 
wird.

Der Hersteller wird uns um-
gehend darüber informieren, 
wenn das Medikament wieder in 
Deutschland lieferbar ist. Sobald 
uns nähere Informationen vor-
liegen, werden wir diese unseren 
Lesern und Leserinnen über unse-
re Webseite www.epilepsie-verei-
nigung.de zur Verfügung stellen 
und auch in den einfällen darüber 
berichten. 

Seit dem 01. Juli 2014 gibt es nun 
auch für Levetiracetam einen 
Festbetrag. Das bedeutet für alle, 
die auf ein Präparat mit diesem 
Wirkstoff eingestellt sind, das die 
Kosten dafür von den Krankenkas-
sen nur noch bis zur Höhe dieses 
Betrages erstattet werden – alle 
darüber hinausgehenden Kosten 
sind vom Patienten selbst zu tra-
gen.

Die Kassenärztliche Vereinigung 
Westfalen Lippe hat dazu im In-
ternet eine Information unter 
dem Titel Festbetrag für Levetira-
cetam seit dem 01. Juli 2014. Hohe 
Patienten-Zuzahlung für Original-
Präparat – datiert vom Juli 2014 
– herausgegeben, die wir im 
Folgenden weitgehend ungekürzt 
wiedergeben.

„Seit dem 1. Juli 2014 gibt es einen 
Festbetrag für alle oralen festen 

Formen mit dem Wirkstoff Leveti-
racetam. Der Hersteller UCB Phar-
ma GmbH des Originalpräparates 
Keppra® und des Handelspräpa-
rates Levetiracetam-UCB® hatte 
angekündigt, für das Originalprä-
parat keine Senkung auf den Fest-
betrag vorzunehmen und nur für 
Levetiracetam-UCB® die Preise auf 
Festbetragsniveau abzusenken. 
Der Hersteller sieht hier für den 
Fall der Umstellung eine pharma-
kologisch und wirtschaftlich aus-
gezeichnete Alternative.

Das bedeutet für mit Levetiracet-
am behandelte Patienten, dass 
diese bei Verordnung des Origi-
nalpräparates unter dem Namen 
Keppra® neben der normalen Zu-
zahlung ab dem 01. Juli 2014 auch 
die Differenz zwischen Festbetrag 
und Apothekenabgabepreis als 
deutliche Zuzahlung zu leisten 
haben.

Erhebliche Zuzahlungen 
für Keppra® zu leisten 
Unsinnige Preispolitik des Herstellers führt 
zu Verwirrung
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Der Festbetrag für 100 Tabletten 
Levetiracetam 500mg liegt bei 
41,85 Euro (Apothekenpreis). Der 
Apothekenabgabepreis für Kepp-
ra® beträgt 197,34 Euro (Stand: 01. 
Juli 2014). Die Patientenkosten 
liegen somit bei 160,40 Euro (Zu-
schlag und Mehrkosten). Patien-
ten müssen in der Mehrzahl wohl 
auf ein anderes Levetiracetam-
Präparat umgestellt werden, da 
sie diese Zuzahlungen von meh-
reren hundert Euro nicht leisten 
werden ...“.

Wir meinen dazu: Nach Aussa-
ge der Herstellerfirma ist eine 
Umstellung von Keppra® auf 
Levetiracetam-UCB® unbedenklich. 
Die Firma hat in vielen Anzeigen 
darauf hingewiesen, dass beide 
Präparate zu 100% identisch sind 
(nachzulesen z.B. auf der Webseite 
des Deutschen Apotheken Portals 
www.deutschesapothekenportal.
de, wo eine entsprechende Anzei-
ge als Beratungsleitfaden abge-
druckt ist). Dennoch können wir es 
nicht nachvollziehen, warum eine 
Firma ein identisches Präparat 
unter zwei verschiedenen Marken-
namen und dann noch zu unter-
schiedlichen Preisen vertreibt. 

Ein solches Vorgehen und die 
damit verbundene Empfehlung, 
dass in diesem Fall eine Substi-
tution problemlos möglich sei, 
mag in diesem Fall zutreffend 
sein – dennoch führt sie zu einer 
erheblichen Verunsicherung aller 
Epilepsie-Patienten und -Patien-
tinnen. Die Deutsche Epilepsiever-
einigung setzt sich nachdrücklich 
dafür ein, dass alle Antiepileptika 
aus der automatischen Substituti-
on nach § 129 Abs. 1 SGB V heraus-
genommen werden (vgl. dazu den 
vorhergehenden Artikel), da Prä-
parate unterschiedlicher Herstel-
ler – auch wenn sie den gleichen 

Wirkstoff enthalten – eben doch 
nicht immer gleich sind. 

Wenn jetzt aber einige Präpara-
te doch gleich sind, und andere 
wieder nicht: Wer soll dann noch 
durchblicken? Wer soll den Über-
blick darüber behalten, wann 
eine Substitution möglich ist und 
wann nicht? Folge diese Verunsi-
cherung wird sein, dass munter 
weiter substituiert wird – und das 
kann nun wirklich nicht im Inter-
esse der Versorgungssicherheit 
von Menschen mit Epilepsie sein.

Da wir nicht verstehen, was die 
Herstellerfirma – und andere 
Firmen übrigens auch – zu dieser 
aus unserer Sicht unsinnigen Vor-
gehensweise bewogen hat, haben 
wir die Firma am 15. 07. 2014 um 
eine Stellungnahme gebeten und 
sie zugleich aufgefordert, den Ab-
gabepreis von Keppra® ebenfalls 
auf das Festbetragsniveau zu sen-
ken. Da die Anfrage nach Redakti-
onsschluss erfolgte, liegt uns eine 
Antwort noch nicht vor. Sobald wir 
sie erhalten, werden wir sie auf 
unserer Website www.epilepsie-
vereinigung.de (und auch in der 
nächsten Ausgabe der einfälle), 
veröffentlichen.   

Wichtiger Hinweis: Wenn von 
Keppra® auf Levetiracetam-UCB® 
umgestellt wird bitte unbedingt 
darauf achten, dass auf der Ver-
ordnung der Name des Präparats 
(also Levetiracetam-UCB®) steht 
und das aut-idem-Kästchen 
durchgestrichen ist. Geschieht das 
nicht, ist der Apotheker ggf. ver-
pflichtet, dem Patienten ein an-
deres Generikum mit demselben 
Wirkstoff auszuhändigen – und 
das ist dann ggf. nicht mehr mit 
Keppra® identisch.

ANZEIGE

Medizinische 
Rehabilitation 
bei Epilepsie

Warum?
•  Behandlungserfolg sichern, 

ggf. optimieren
•  Wissen über Epilepsien erhalten
•  Umgang mit der Erkrankung erlernen
•  Krankheitsverarbeitung verbessern
•  Perspektiven in Beruf und 

Ausbildung klären
•   Arbeitsmedizinische Beurteilung 

einholen
•   Belastungsfähigkeit erproben

•  Nach Epilepsiechirurgie (AHB)
•  Bei neu festgestellter Epilepsie 
•  Vor der Ausbildungsplanung 
•  Bei berufl ichen Schwierigkeiten
•  Bei sozialen und psychischen Folgen 
•  Bei dissoziativen Anfällen

Wann?
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Leitender Arzt: Dr. med. Ulrich Specht
Epilepsiekliniken Mara
Chefarzt: Prof. Dr. med. Christian Bien 
Maraweg 21 · 33617 Bielefeld
Telefon 0521 772 788 46
Telefax 0521 772 789 52
E-Mail: reha@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de
oder: www.mara.de
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des AGG fallen und somit vor Dis-
kriminierung zu schützen sind. 

Dieses Urteil ist ein Erfolg für alle 
chronisch erkrankten Menschen 
und zeigt, wie wichtig die Arbeit 
des BUG ist, um gesellschaftliche 
Veränderungen herbeizufüh-
ren. Die Präzedenzfälle, die so 
geschaffen werden, helfen allen 
Menschen, die Opfer von täglicher 
Diskriminierung sind, denn sie 
können sich im Konflikt auf diese 
Urteile berufen. 

Daneben betreibt das BUG auch 
eine aktive Lobby- und Öffentlich-
keitsarbeit, um Politiker und Ent-
scheidungsträger auf Missstände 
hinzuweisen. Wer mehr über die 
Arbeit des BUG erfahren will, kann 
Informationen auf der Webseite 
des Vereins (www.bug-ev.org) fin-
den oder telefonisch Kontakt auf-
nehmen (Büro zur Umsetzung von 
Gleichbehandlung, Greifswalder 
Straße 4, Haus für Demokratie und 
Menschenrechte, 10405 Berlin, Tel.: 
030 – 688 366 18).

Seit nunmehr 5 Jahren hilft das 
Büro zur Umsetzung von Gleich-
behandlung e.V. (BUG) Personen, 
die Opfer von Diskriminierung 
geworden sind, ihre Rechte durch-
zusetzen. Das ist ein guter Anlass, 
um die Arbeit des Vereins näher 
vorzustellen. 

Die Geschäftsstelle des BUG in 
Berlin wird von Vera Egenberger 
sehr engagiert geleitet. Sie möch-
te mit ihrer Arbeit Menschen 
mit Diskriminierungserfahrung 
unterstützen, ihr Recht auf Gleich-
behandlung einzufordern. Sie sagt: 
„Diskriminierung muss man nicht 
hinnehmen. Eine Klage zu führen 
kann langwierig sein. Ist sie aber 
gewonnen, kann ein einzelnes Ur-
teil möglicherweise die Situation 
von vielen Menschen positiv be-
einflussen. Das versucht das BUG.“ 

Der gemeinnützige Verein bietet 
Menschen, die sich vor Gericht – 
auf Grundlage des Allgemeinen 
Gleichbehandlungsgesetzes (AGG) 
– gegen Diskriminierung zur Wehr 
setzen wollen, Beistand an. Zuletzt 
konnte der Verein einen großen Er-

folg zugunsten eines HIV-Erkrank-
ten vor dem Bundesarbeitsgericht 
erwirken. In diesem Fall, der auch 
durch die Presse ging, hatte ein 
Mann geklagt, weil er während 
der Probezeit wegen seiner HIV-
Infektion entlassen wurde. Er war 
bei einem pharmazeutischen 
Unternehmen angestellt. Seine 
Aufgabe war es, die Qualität der 
Produkte zu prüfen. Er war weder 
in die Produktion noch in den 
Vertrieb der Medikamente einge-
bunden. Hierdurch war gewähr-
leistet, dass keine Gefährdung der 
Medikamentenempfänger/-innen 
besteht. 

Der Betrieb sah dies jedoch anders. 
Als bei einem Gesundheitscheck 
bekannt wurde, dass Sebastian F. 
(Name geändert) eine symptom-
lose HIV-Infektion aufweist, wur-
de ihm fristlos und mit direkter 
Wirkung gekündigt und ein Haus-
verbot ausgesprochen. Entgegen 
der Ansicht der unteren Instanz-
Gerichte, die die Kündigung für 
gerechtfertigt hielten, entschied 
das Bundesarbeitsgericht, dass 
HIV-Infizierte in den Schutzbereich 

Wie am 24. April der Presse zu ent-
nehmen war, wird der Sozialver-
band VdK eine Verfassungsklage 
gegen die „grundrechtswidrigen 
Zustände“ im deutschen Pflegesy-

stem erheben. Zehn Musterklagen 
sollen mehr Hilfe und bessere 
Betreuung für Seniorinnen und 
Senioren erzwingen. Zwanzig 
Jahre nach Einführung der Pfle-

geversicherung soll die Politik auf 
diese Weise gezwungen werden, 
grundlegende Reformen nicht nur 
anzukündigen, sondern auch um-
zusetzen. Ziel der Klage sei es, dass 

Hanna Mathes

Grundrechtswidrige Umstände 
in Deutschen Pflegeheimen
VdK erhebt Verfassungsklage

Büro zur Umsetzung von 
Gleichbehandlung e.V. 
Herzlichen Glückwunsch zum 5. Geburtstag!
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die Menschen künftig in Deutsch-
land „in Würde altern können“. 

Auslöser für den Schritt der Ver-
fassungsklage ist die Doktorarbeit 
von Susanne Moritz, in welcher 
dargelegt wird, dass die Grund-
rechte der Pflegebedürftigen in 
Einrichtungen der stationären 

Altenpflege durch Pflegemissstän-
de verletzt werden und der Staat 
insofern gegen eine entsprechen-
de grundrechtliche Schutzpflicht 
verstößt. Hieraus leitet Frau Moritz 
ab, dass eine verfassungsgericht-
liche Durchsetzung der Schutz-
pflicht möglich sei.

Über die Frage, ob die Klage in 
Karlsruhe Erfolg haben wird, be-
steht bei einigen Experten Zweifel. 
Wir werden Sie auf jeden Fall über 
den weiteren Verlauf informieren.

Quelle: Mitteilung des Paritätischen 
Wohlfahrtsverbandes (Gesamtver-
band e.V.) vom 24. April 2014

Gemeinsam leben, gemeinsam lernen
Kontroverse Diskussionen über Inklusion befremden mich

Auch nach jahrzehntelangen guten 
Erfahrungen und endlosen wissen-
schaftlichen Untersuchungen und 
Begleitstudien zum Thema gibt es 
heute wieder mehr Eltern, die nicht 
wollen, dass ihr gesundes Kind ge-
meinsam mit behinderten Kindern 
zusammen zur Schule geht. Sie 
befürchten, dass das Leistungs- und 
Lernverhalten negativ beeinflusst 
wird und die spätere Karriere Scha-
den nehmen könnte. Ob da was 
dran ist, erzählt Anna. Sie ist 37 Jah-
re alt, arbeitet als Ingenieurin und 
hat einen kleinen Sohn. Als nichtbe-
hindertes Kind hat sie ihre gesamte 
Schulzeit in Integrationsklassen 
gemeinsam mit behinderten Kin-
dern gelernt und gelebt.

einfälle: Du bist integrativ aufge-
wachsen. Hast Du Erinnerungen 
an Deine frühen Jahre?

Anna: Seit ich denken kann, ist es 
für mich Normalität, das manche 
Menschen behindert sind und 
manche nicht – genauso normal, 
wie es Menschen verschiedener 
Hautfarben oder Männer und 
Frauen oder Alte und Junge gibt. 
Es ist so normal, dass mich kontro-
verse Diskussionen über Inklusion 
befremden. Wovor haben Eltern 

Angst, die denken, ihr nichtbehin-
dertes Kind könnte beim gemein-
samen Leben und Lernen aller 
Kinder Schaden nehmen?

Ich war von Anfang an in integrati-
ven Einrichtungen. Schon als Klein-
kind, im Kinderhaus Friedenau in 
Berlin, habe ich zusammen mit 
behinderten und nicht behinder-
ten Kindern gespielt. Zu meinen 
frühesten Erinnerungen gehört 
die Erfahrung, das es schwerst-
mehrfachbehinderte Kinder gibt, 
die bei uns sind und auf die wir 
achtgeben, mit denen wir behut-

sam spielen und die lachen und 
sich freuen können. Wir gehörten 
alle zusammen in eine Gruppe. 
Rücksicht nehmen und Hilfestel-
lungen geben war eine Selbstver-
ständlichkeit für uns Kinder – das 
hat niemand von uns verlangt, es 
war einfach selbstverständlich.

Es sind die Eltern, die die Weichen 
für ihre kleinen Kinder stellen. 
Meine Eltern haben das Kinder-
haus Friedenau sehr bewusst für 
mich ausgesucht. Sie sind der 
Überzeugung, dass das gemeinsa-
me Leben und Lernen aller Kinder 
für alle gut ist – für behinderte 
wie nichtbehinderte. Vor allem 
meine Mutter hat sich sehr enga-
giert, auch politisch, bei Eltern für 
Integration. 
   
Aus dem Kinderhaus Friedenau 
kamen wir alle in die Vorklasse der 
Fläming-Grundschule. An diese 
Zeit habe ich eine weitere ganz in-
tensive Erinnerung. Wir waren alle 
so fünf, sechs Jahre alt, als unsere 
Spielgefährtin Milena starb. Ihr 
früher Tod war eine eindringliche 
Erfahrung für uns – also das mei-
ste aus dieser Zeit habe ich verges-
sen, es gibt nicht so viele konkrete 
Erinnerungen. Aber Milenas Tod, 

Anna
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das Gefühl von Verlust und Trauer, 
der Abschied am Grab, das Singen, 
die Stimmung dort – das ist ge-
blieben.

Milena gehörte zu uns. Wir haben 
jeden Tag zusammen gespielt, 
auch als sie immer schwächer 
wurde und nicht mehr laufen 
konnte. Ein weiterer Spielgefährte, 
an den ich mich gut erinnere, war 
Nico. Mit dem wollten immer alle 
spielen, weil er so kreativ war und 
so witzig und freundlich. Dass 
Nico nicht gut laufen konnte und 
keine Arme hatte, das war eben so 
und hat seiner Beliebtheit keinen 
Abbruch getan.

einfälle: Anna, ich kenne Dich ja 
nun auch schon 35 Jahre lang, mei-
ne Güte! Zu meinen Erinnerungen 
gehört, dass Du als Fünfjährige 
schnurstracks in meine Küche 
marschiertest, ein Buch vom Tisch 
nahmst und sagtest: „Ach, du liest 
gerade Wie kommt das Salz ins 
Meer?“ Du konntest schon Lesen, 
bevor du zur Schule kamst. Hast 
Du Dich da in Deiner Klasse nicht 
gelangweilt? Haben Deine behin-
derten Mitschüler Deinen Lernei-
fer irgendwie eingeschränkt?

Anna: Neeee! Für mich war das 
Lesen auch normal. Ich war in der 
Klasse nichts Besonderes, weil 
ich das konnte … und gelangweilt 
habe ich mich auch nicht. Und 
schon gar nicht waren die behin-
derten Kinder in irgendeiner Wei-
se anstrengend. Den Unterricht 
gestört haben eher ein paar von 
den sogenannten nichtbehin-
derten Jungs (oder ich J). Mir war 
immer die Gruppe wichtig, die 
Gemeinschaft. Die Gemeinschaft 
mit anderen Kindern, die wegen 
irgendwelcher Einschränkungen 
ab und zu mal Hilfe brauchten, bei 
manchen Dingen – bei anderen 
ja auch wieder nicht. Das war gut 
für mich und das hat mein ganzes 
Leben beeinflusst. Ich habe keine 
Berührungsängste.

einfälle: Und deinem Bildungs-
verhalten hat es weiß Gott nicht 
geschadet – du bist ein gutes 
Beispiel dafür, dass die Furcht von 
Eltern, dass ihr nichtbehindertes 
Kind in einer Integrationsklasse 
nicht genug gefördert würde, un-
begründet ist.

Anna: Genau, sonst wäre aus mir 
ja keine Ingenieurin geworden. 

Was ich aber noch mal hervorhe-
ben möchte: Ich sehe und erfahre 
gerade auch in meiner Arbeit als 
Ingenieurin einen üblen Trend. 
Ich habe nichts gegen Leistung, 
im Gegenteil: ich finde Leistung 
gut. Aber ich finde es nicht mehr 
gut, wenn sich  Menschen immer 
einseitiger und immer stärker nur 
über LEISTUNG definieren. Wer 
nicht in Hochform ist, fliegt. Wer 
schwächer ist, geht unter. Die freie 
Wirtschaft ist da gnadenlos. 

Eine soziale Ader haben? Rücksicht 
nehmen, weil jemand vielleicht 
länger wegen Krankheit fehlt oder 

Darf man Jungs doof finden,
auch wenn sie im Rollstuhl sitzen?

Was ist Ihre Frage zu Inklusion? aktion-mensch.de

Moderne Kids
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ein kleines Kind zu versorgen hat? 
Vergiss es! Durchboxen ist ange-
sagt, Ellenbogen einsetzen, Kon-
kurrenten ausschalten, überholen, 
besser sein, sich durchsetzen – 
Geld verdienen, noch mehr Geld 
verdienen, ganz viel Geld verdie-
nen, an der Spitze zu stehen, bevor 
Du zu alt dafür bist. Höchstes Le-
bensziel: Gewinnmaximierung des 
Unternehmens. Will ich das? 

Nein, ganz sicher: das will ich 
nicht. Klar ist Arbeit und finanzi-
elle Unabhängigkeit gerade auch 
für mich als Frau und Mutter eines 
kleinen Sohnes ganz wichtig. Aber 
nicht um den Preis, dass da Rück-
sichtnahme, Mitmenschlichkeit 
und Hilfsbereitschaft, Sensibilität, 
Zeit für die Familie und für Freun-
de auf der Strecke bleiben.

einfälle: So wie du aufgewachsen 
bist – das hat dich ganz bestimmt 
geprägt, dir eine andere Weltsicht 
gegeben und andere Werte ver-
mittelt.

Anna: Ja definitiv. Eine andere 
Weltsicht und eine andere Weit-
sicht. Auch wenn ich im Betrieb 
mit meiner sozialen Ader anecke 
und vielleicht auch belächelt 
werde – für mich gibt es mehr 
als Geld und Karriere.  Ich komme 
nicht gut klar mit Menschen, die 
nur auf Materielles ausgerichtet 
sind – und davon gibt es in mei-
nem Arbeitsbereich immer mehr: 
junger, auf Karriere und Leistung 
getrimmter Nachwuchs als Hu-
mankapital; Jungakademiker, die 
unsozial agieren und  keine ande-
ren Themen mehr haben als ihr 
eigenes Ego und Fortkommen und 
viel Geld verdienen und schicke 
Fummel kaufen und Super-Urlaub 
und so was … Ich fühle mich da 
nicht wohl.

einfälle: Traurig genug für sie … Du 
bist Mutter eines kleinen Jungen: 
Gibst Du ihm auch die Möglich-
keit, gemeinsam mit behinderten 
Kindern aufzuwachsen?

Anna: Auf jeden Fall! Ich hoffe 
sehr, ich finde einen Platz für ihn 
in einer Kita, in der Inklusion um-
gesetzt wird.

einfälle: Hast du noch Kontakt zu 
Leuten aus deiner Schulzeit?

Anna: Na, das weißt Du doch – 
unsere Freundschaft ist bestehen 
geblieben. Wir haben ja viel zu-
sammen unternommen, auch au-
ßerhalb der Schule, in der Freizeit, 
Feiern, gemeinsame Urlaube … Ich 
hatte nie Angst, dass Sebastian 
einen epileptischen Anfall bekom-
men könnte, während ich dabei 
war. Wahrscheinlich, weil er mir 
so selbstverständlich war, dass ich 
ihn immer als ganze Persönlichkeit 
und nicht unter dem Aspekt Epi-
lepsie gesehen habe. Überhaupt ist 
mir erst vor kurzem klar geworden, 
bei einem Erste-Hilfe-Kurs, in dem 
auch Epilepsie ein Thema war, dass 

ich noch nie einen epileptischen 
Anfall miterlebt habe – obwohl 
ja auch Kinder mit einer Epilepsie 
in der Fläming-Schule waren. Ich 
war früher ja auch gelegentlich bei 
Euch in der Selbsthilfegruppe in 
der Zillestraße – wir haben beim 
Versand der einfälle geholfen, hat 
Spaß gemacht. Offensichtlich ist 
da nichts Angstbesetztes zurück-
geblieben.

Ich bin froh und dankbar für mei-
ne frühen Erfahrungen und Erleb-
nisse in meiner Schulzeit, in der 
es normal war, anders zu sein. Ich 
habe gelernt, unvoreingenommen 
zu sein, nicht wegzuschauen und 
wegzugehen, wenn ich sehe, dass 
Menschen Unterstützung brau-
chen.
  
Zum Schluss möchte ich Euch 
noch alles Gute wünschen, der 
Selbsthilfe und den einfällen. Das 
Interview für die Zeitschrift habe 
ich gerne gemacht, ich lese sie ge-
legentlich und sie gefällt mir gut.

Familien und Kinder 

Das Gespräch wurde für einfälle 
aufgezeichnet und zusammenge-
fasst von Brigitte Lengert.
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Haferbirnen ist der Bericht über 
den Lebensweg eines heute Mitte 
vierzigjährigen Menschen mit 
einer Epilepsie und zugleich über 
den Lebensweg seiner Mutter – 
von dieser verfasst.

Die Mutter

Christa K. wächst Anfang der 
Fünfzigerjahre in einem ostwest-
fälischen Dorf auf. Als ihre Mutter 
stirbt, ist sie noch sehr jung, so 
dass sie kaum eine Erinnerung an 
sie bewahrt hat. Der Vater heira-
tet die Schwester der Mutter und 
stirbt wenig später an den Folgen 
eines Motorradunfalls. Die Stief-
mutter opfert sich für die Kinder 
– Christa K., deren drei Jahre ältere 

Schwester dem jüngeren Bruder 
aus zweiter Ehe – auf, damit sie 
in geordneten Verhältnissen auf-
wachsen können. 

Frau K. ist eine gute Schülerin mit 
gestalterischen Begabungen. Die 
Mutter lehnt aber alle Berufswün-
sche in diese Richtung ab – sie 
drängt sie, eine Ausbildung an 
einer Haushaltsschule zu machen. 
Frau K. nimmt dies aber nicht 
einfach hin. Sie sucht sich einen 
Ausbildungsplatz als Zahnarzthel-
ferin – auch nicht der Beruf, den 
sie sich wünscht, aber doch besser 
als Hauswirtschafterin. 

Kurz nach ihrem 18. Geburtstag 
heiratet sie, hauptsächlich, um aus 

den beengten Verhältnissen im 
Haus der Mutter wegzukommen. 
Ihr Mann ist Handwerker, interes-
siert sich für Sport, hilft anderen 
ihre Autos zu reparieren. Frau K. 
fühlt sich alleine, hat das Gefühl 
ihren Mann nur noch zu sehen, 
wenn sie einmal in den Urlaub 
fahren. Sie bemüht sich um eine 
Tätigkeit, die ihren Neigungen ent-
spricht. Sie arbeitet als Näherin, 
bekommt mehr und mehr orga-
nisatorische Arbeiten übertragen, 
die ihr Spaß machen. In ihr reift 
der Entschluss, sich selbstständig 
zu machen. Sie startet einen mobi-
len Kleiderverkauf auf dem Lande 
und einige Zeit später ein eigenes 
Geschäft, das sich sehr erfolgreich 
entwickelt.

Haferbirnen
Das wichtigste ist, einem Behinderten nicht die Luft 
zum Atmen zu nehmen …
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einer Säule des Lebens mit ihrem 
Sohn. Sie hat den Eindruck, dass 
bei diesen Reisen die Lebens-
geister des Sohnes schlagartig 
zurückkehren und seine Anfälle 
weniger werden. 

Dennoch sind die Reisen mit ei-
ner vielfältigen Mischung aus 
wunderbar guten und schlimmen 
Erfahrungen verbunden. Es be-
steht beständig die Gefahr von 
Anfällen in der Öffentlichkeit. 
Tatsächlich kommt es auch immer 
wieder dazu. Frau K. sieht sich 
dabei den vorwurfsvollen Blicken 
der Umgebung ausgesetzt, warum 
denn so etwas sein muss. Deshalb 
empfindet sie das Reisen auch 
immer wieder wie ein nicht enden 
wollendes Spießrutenlaufen. „In 
einem kleinen Hotel an der Adria 
musste ich abends ins Büro kom-
men. Was war passiert? Deutsche 
Gäste hatten sich beschwert und 
dem Hotelbesitzer gesagt, wir soll-
ten ausziehen, sie möchten ihren 
Urlaub genießen und epileptische 
Anfälle beim Frühstück wollten sie 
nicht sehen. Das Besitzerehepaar 
wollte es mir nur sagen, sie hatten 
sich längst für uns entschieden. 
Die anderen Gäste habe ich nicht 
wieder gesehen“.

Frau K. hält, nachdem sie anfäng-
lich den Sohn eher versteckt hat, 
immer stärker daran fest, dass ihr 
Sohn und sie „ganz normal“ reisen 
wollen und sollen – ohne Diskrimi-
nierung.
 
Auf Vorschlag des Epilepsiezen-
trums ist der Sohn von Frau K. kurz 
nach seinem 18. Geburtstag in eine 
Wohneinrichtung gezogen, wo 
junge Erwachsene mit Epilepsie 
lernen können, so selbstständig 
wie möglich zu leben. „Sehr vor-
sichtig versuchte ich, mit unse-
rem Sohn darüber zu sprechen. 

dikamentennebenwirkungen zur 
Folge. In der Nähe des Ortes, wo 
Christa K. lebt, gibt es eine auf Epi-
lepsie spezialisierte Einrichtung. 
Frau K. zögert zunächst, sich dort 
hinzuwenden; die Bezeichnung 
Anstalt macht ihr Angst.

Frau K. sucht nach Möglichkeiten 
einer angemessenen Beschulung 
ihres Sohnes. Eine ca. 30 km ent-
fernte Körperbehindertenschule 
scheint geeignet. Aber wie soll er 
dort hinkommen? Frau K. gelingt 
es, beim Schulamt einen Fahr-
dienst durchzusetzen.

Mit der Epilepsie leben

Trotz der schweren Erkrankung 
ihres Sohnes arbeitet sie in ihrem 
Geschäft weiter. Sie ist deswegen 
den Vorwürfen ihrer Umgebung 
ausgesetzt, wird darin aber von 
den Ärzten – im Epilepsiezentrum, 
wohin sie sich inzwischen gewen-
det hat – unterstützt. „…eine we-
nigstens ab und zu fröhliche Mut-
ter war ihnen lieber als eine ver-
härmte Frau. Das Wichtigste war 
und ist, damals wie heute, einem 
Behinderten nicht die Luft zum 
Atmen zu nehmen, auch auf die 
Gefahr hin, dass etwas passiert. 
Selbst, wenn ich neben ihm stand, 
konnte ich nicht verhindern, dass 
er sich verletzte. Immer wieder 
musste der Kopf genäht werden, 
obwohl er einen Helm trug“.

Der Sohn gerät immer wieder in 
schwere depressive Krisen. Die 
Mutter entdeckt, dass Reisen ihn 
daraus befreien können. Die erste 
Reise alleine mit ihm geht nach 
Italien. Es folgen Reisen in ande-
re Länder – auf die kanarischen 
Inseln, nach Kuba, nach China 
und das Abenteuer einer großen 
Reise quer durch die USA in einem 
gemieteten Auto. Reisen wird zu 

Der Sohn

Der Wunsch nach einem Kind, 
um etwas ganz eigenes zu haben, 
wird immer stärker in ihr. Ende 
der 1960er Jahre wird ihr Sohn 
geboren. Sie nimmt sich vor, ihm 
die Freiheit zu geben „seinen Weg“ 
zu finden; er soll nicht beständige 
Gängeleien – wie sie in ihrer Kind-
heit – erleben. Die Beziehung zu 
ihrem Mann ändert sich aber nicht 
durch das Kind; immer wieder ist 
von Scheidung die Rede.

Beginn der Epilepsie

Im Juli 1979 – bei einem Urlaub 
in Südfrankreich – entwickelt der 
Sohn als zehnjähriger eine Gehirn-
hautentzündung. Er fällt ins Koma 
– die Ärzte bereiten sie darauf vor, 
dass er sterben wird. Frau K. durch-
lebt diese Zeit in einem Land, des-
sen Sprache sie nicht beherrscht, 
weitgehend alleine – fühlt sich 
aber wunderbar unterstützt durch 
das Klinikteam, einen Pastor und 
die Nonnen des Klosters, wo sie in 
dieser Zeit wohnt.

Der Sohn kommt zurück aus dem 
Koma. Von dem, was er einmal 
konnte, sind nur noch einzelne 
Inseln geblieben, z. B. seine rech-
nerische Begabung. Er muss fast 
alles neu lernen – die Handlungen 
des täglichen Lebens wie Anzie-
hen, Waschen etc. – das schulische 
Wissen ohnehin. 

Schon zu Beginn der Erkrankung 
im südfranzösischen Kranken-
haus hat der Sohn epileptische 
Anfälle, die bis zum heutigen Tag 
geblieben sind. Er hat Anfälle, bei 
denen er blitzartig stürzt und sich 
trotz Kopfschutz Verletzungen 
zuzieht – häufig gehen dabei Ein-
richtungsgegenstände zu Bruch. 
Die Behandlung hat schwere Me-
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Er beschreibt die Situation einer ••
Familie mit einem epilepsie-
kranken Kind in den 1970er und 
1980er Jahren, als es noch keine 
oder nur ganz wenige Selbsthil-
fegruppen gab. Auch gab es noch 
keine Beratungsstellen und es 
standen weniger soziale Hilfen 
zur Verfügung.
Er zeigt, dass die Vorstellungen ••
damals von der Rolle der Mut-
ter in einer Familie mit einem 
behinderten Kind sich von denen 
heute insofern unterscheiden, als 
die Sorge für ein schwer krankes 
Kind zuallererst als Aufgabe der 
Familie und dort wiederum als 
Aufgabe der Mutter angesehen 
wurde. Christa K. ist aber nicht 
bereit, diese Rolle zu überneh-
men. Sie möchte sich nicht 
aufopfern, so wie sie das bei 
ihrer Stiefmutter erlebt hatte. Sie 
möchte Lebensformen finden, 
in denen es sowohl ihrem Sohn 
als auch ihr selber möglich ist, 
nach den eigenen Fähigkeiten 

verschoben worden war, wobei 
sie eine schwere Krisensituation 
durchmachte. Sie hat seit einigen 
Jahren einen neuen Partner – mit 
diesen und mit ihrem Sohn unter-
nimmt sie nun die gemeinsamen 
Reisen. Ihr Geschäft hat sie an eine 
jüngere Nachfolgerin übergeben, 
was ihr die Zeit gegeben hat, sich 
die Geschichte ihrer Beziehung zu 
ihrem Mann und zu ihrem Sohn 
noch einmal vor Augen zu führen 
und als „Roman“ aufzuschreiben. 
Leider erfährt man ganz zum 
Schluss, dass ihr neuer Partner 
schwer erkrankt ist und wahr-
scheinlich nur noch eine begrenzte 
Lebenszeit vor sich hat.

Das Buch

Der von Christa K. verfasste Bericht 
über ihren eigenen Lebensweg 
und den ihres heute Mitte vierzig 
Jahre alten Sohnes ist unter ver-
schiedenen Gesichtspunkten sehr 
lesenswert:

Anfangs konnte er sich das über-
haupt nicht vorstellen. Mit seinen 
Ärzten zusammen gelang es mir, 
ihn allmählich umzustimmen. Es 
tat mir unbeschreiblich weh, ihn 
einfach weg zu geben. Er war so 
ungeschickt, die vielen Anfälle, er 
brauchte so viel Hilfe in allen Le-
benslagen. Mir war aber auch klar, 
selbstständig werden konnte er zu 
Hause ganz schlecht. Er brauchte 
auch andere junge Leute in seiner 
Nähe. Immer wieder hatte ich ver-
sucht, ihn im Dorf in irgendeine 
Jugendgruppe zu bringen. Bis auf 
wenige Ausnahmen gelang das 
nicht“.  

Heute lebt ihr Sohn schon seit 
Jahren in einem Wohnprojekt des 
Epilepsiezentrums mit der Mög-
lichkeit, rasch Hilfe zu bekommen, 
falls diese nötig wird.

Und Frau K.? Sie hat sich von ihrem 
Mann getrennt, was immer wieder 
wegen der Krankheit des Sohnes 
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und Wünschen zu leben und sie 
möchte, dass sie und ihr Sohn 
am Leben in der Öffentlichkeit 
ohne versteckte oder offene Zu-
rückweisung teilhaben können. 
Dafür war und ist sie bereit zu 
kämpfen. 
Die Schilderung der zahlreichen ••
Reisen mit ihrem Sohn, der Pein-
lichkeit wenn es zu Anfällen kam, 
der Zurückweisungen aber auch 
der zahllosen Situationen, in 
denen sie andere unterstützten 
und sich nicht von ihrem Sohn 
und ihr distanzierten, zeigen 
auf anschaulichste Weise die 
praktischen Seiten von Inklusion 
und Teilhabe bei Menschen mit 
schwerer Epilepsie und machen 
damit den Bericht höchst aktuell.
Das Buch ist in einer sehr an-••
schaulichen und klaren Sprache 
verfasst, so dass man es mit 
Leichtigkeit liest und ich es allen, 
die sich mit vergleichbaren Situ-
ationen auseinandersetzen, als 
Lektüre empfehlen kann.

Christa Kollmeier, Haferbirnen, 
Verlag DeBehr 2013, Broschiert 
11,95 Euro, Kindle Edition 4,99 Êuro

Rupprecht Thorbecke 
Bielefeld

Lieber Burghard,

Anfang April warst Du noch mit 
Deiner Frau Liane auf Deiner 
geliebten Insel Sylt. Dort warst Du 
telefonisch schon nicht mehr so 
klar und deutlich zu verstehen, wie 
ich es eigentlich von Dir gewohnt 
war. Langsam stellte sich ein Anfall 
bei Dir ein, Du fuhrst am selben 
Tag mit der Bahn zurück nach 
Berlin, und Du wurdest nicht mehr 
klar. Gegen Abend rief mich Liane 
an und bat um Entscheidungshilfe. 
Natürlich 112 anrufen und ab ins 
Krankenhaus. 

Es wurden die notwendigen 
Unterlagen herausgesucht, die 
Deine letzten Kopfoperationen 
belegten und ebenso die Berichte 
der Epilepsieambulanz, die Dich 
behandelt hat. Du wurdest dann 
am Donnerstag, dem 03. April 
gegen 22.00 Uhr in die Klinik 
eingeliefert. Die Untersuchungen 
in der Notaufnahme dauerten 
an, so dass man Liane gegen 
Mitternacht bat, doch nach Hause 
zu fahren. Dann schob man den 
Privatpatienten Burghard in 
die mit Teppichen ausgelegte 
Comfortklinik des Hauses, 
stellte Dir eine verschlossene 
Wasserflasche ans Bett und 
schloss die Tür. Dass Du zu diesem 

Zeitpunkt schon nicht mehr dazu 
in der Lage warst, die Flasche 
zu öffnen und selbstständig zu 
trinken, war dem Fachpersonal 
offenbar entgangen. 
Am Freitag warst Du dann noch so 
einigermaßen klar und konntest 
wortlos, weil Du der Sprache 
nicht mehr mächtig warst, mit 
Liane kommunizieren. Liane war 
voll positiver Hoffnung, weil Du 
eben genau so warst, wie sie Dich 
kannte.
 
Am Samstag fand Dich Liane völlig 
hilflos vor. Du lagst in Windeln, 
hattest aber offensichtlich 
lange keine Flüssigkeit zu Dir 
genommen. Deine Blicke ruhten 
flehentlich auf der Wasserflasche. 
Erst jetzt wurdest Du, nachdem 
Liane energisch interveniert 
hatte, endlich an einen Tropf 
angeschlossen. Da Du auch nicht 
mehr schlucken konntest, ist 
es unklar, ob und wie Du Deine 
lebensnotwendigen Medikamente 
erhalten hast. Im Zimmer war 
kein Monitor, das Bett war nicht 
elektronisch gesichert. Du hattest 
Dein Handy dabei, konntest mir 
aber auf meine Frage, in welchem 
Krankenhaus Du denn seiest, keine 
Antwort geben. Und das, obwohl 
Du schon viele Male dort gewesen 
bist. Du wusstest es nicht.

Nachruf für 
Dr. Burghard Hein 
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diese Ausgabe vielen nicht mehr 
vorliegen wird, drucken wir diesen 
Bericht auf Bitte von Michael im 
Folgenden nochmals ab). 

Burghard – guter Freund, 
erfahrener Selbsthelfer, großer 
Kämpfer gegen die eigenen 
unheilbaren Erkrankungen. Du 
warst immer ein hoffnungsvoller 
und hochinteressanter und sehr 
humorvoller Gesprächspartner, 
an dem man sich auch mal reiben 
konnte und der nie nachtragend 
war – nun bist du nicht mehr 
da. Du bist ein Freund gewesen, 
der gut zuhören konnte und 
der Kontakte so gehalten hat, 
dass daraus Freundschaften 
erwuchsen, die über Jahrzehnte 
hielten. Danke dafür. Du wirst uns 
sehr fehlen. 

besucht – Du konntest Dich nicht 
bewegen, und Du konntest nicht 
reden, aber Du konntest noch 
hören und mit Deinen Augen 
Antworten signalisieren.  

Nach langer, schwerer und mit 
großer Geduld und Kampfeswillen 
ertragener Krankheit ist Burghard 
am 07. April 2014 gestorben. Mein 
Mitgefühl gilt Liane, die in den 
letzten Jahren im Wissen um seine 
Leiden unvorstellbar große Angst 
um ihn ausgestanden hat – und 
der er jetzt fehlt.

Die „Alten“ werden ihn noch vom 
Epilepsiekongress in Hamburg 
her kennen. Er hatte dort im 
Rathaus bei der Festveranstaltung 
einen Anfall und wurde 
gegen seinen Willen ins 
Krankenhaus eingeliefert. Diesen 
Erlebnisbericht kann man in  
einfälle Nr. 15 ab Seite 19 nachlesen 
(Anmerkung der Redaktion: Da 

Liane bat darum, dich auf die 
Beobachtungsstation zu verlegen 
– Fehlanzeige. Der Pfleger erklärte 
ihr, dass Du in ein anderes Zimmer 
in der Nähe der Stationsleitung 
gelegt werden würdest, dessen 
Tür offen sei, so dass man Dich 
gut unter Beobachtung hatte. 
Am Sonntag früh fragte der 
Stationsarzt telefonisch bei Liane 
an, ob sie mit Deiner Verlegung 
auf die Beobachtungsstation 
einverstanden wäre, weil sich 
Dein Zustand entsprechend 
verschlechtert hätte. Unfassbar.

Burghard, vermutlich in dieser 
Nacht hast Du einen Status 
erlitten – und niemand hat das 
auf der Privatstation dieses 
Krankenhauses mitbekommen. 
Auch die Metastasen werden 
ihren Teil dazu beigetragen haben. 
Aus diesem Status hat man Dich 
nicht mehr zurückholen können. 
Am Sonntag haben wir Dich noch 

06. 09. 1985:  Internationaler 
Epilepsie-Kongress

Im Hamburger Rathaus hält Prof. 
Janz gerade zur Eröffnung einen 
Vortrag. Transzendentelle Betrach-
tung  der Epilepsie. Ich bin gefes-
selt. Eine kleine Benommenheit. 
Das kann doch nicht wahr sein! 
Hier! Das wäre doch absurd!

Die Benommenheit wird zwin-
gend, lässt sich nicht abschütteln. 
Ich greife meine Kongresstasche 
und die Jacke, laufe, möglichst un-
auffällig, aus dem Vortragssaal, die 
Treppe hinab, an diskutierenden 
Ärzten vorbei. Die ersehnte frische 
Luft bleibt unerreichbar. Dem 
Pförtner will ich noch etwas sagen, 
laufe noch an einigen Leuten vor-
bei in ein offenes Zimmer, stelle 

ordentlich meine Kongresstasche 
an die Wand und lege mich auf 
den Fußboden. 

Beim Aufwachen ein paar er-
schreckte Gesichter über mir, 
unverständliches Brabbeln oder 
übertrieben beruhigend. Der Atem 
geht noch tief und schwer, die 
Muskeln folgen nur mühsam und 
unter großer Anstrengung mei-
nem Willen. Allmählich kann ich 
mich abstützen und etwas aufste-
hen. Eine Uniform, ein Sprechfunk-
gerät. Der Ton wird energischer, 
bestimmter. Ich soll mich hinlegen. 
Man will mich, erfolglos, hinun-
terdrücken. Woher wollen diese 
Idioten wissen, was für mich gut 
ist? Ich sehe meine Tasche vom 
Epilepsie-Kongress an der Wand. 
Der Irrsinn, dass um mich her-

um ein Epilepsie-Kongress läuft, 
kommt mir kurz in den Sinn, aber 
das Sprachzentrum ist noch ge-
stört, die Verwirrung noch zu groß. 
Weiße Kittel tauchen auf. Der Griff 
wird energischer. Mit steifen, toll-
patschigen Bewegungen wehre 
ich mich. Dann kommt die Bahre. 
Sie drücken mich mit Gewalt hin-
unter, schnallen mich fest, tragen 
mich durch die Vorhalle. Resignati-
on, Apathie, nicht mal der Gedan-
ke kommt, dass ich von Epilepsie-
Experten weggetragen werde. Mit 
Schwung in den Ambulanzwagen. 
Blaulicht. Sirene. Nutzlos. 

Krankenhaus. Ein bisschen Hoff-
nung, den Irrsinn beenden zu 
können. Ich will sitzen bleiben, 
warten, bis das Sprachzentrum 
wieder arbeitet, das Gedächtnis 

Michael D. 
Berlin
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der hoch. Vorschrift! Ich bin nicht 
mehr in Stimmung zu protestie-
ren, bekomme nur eine Wut auf 
die Kongresstasche. Ich ruhe mich 
noch etwas aus, will dann raus, 
kann endlich dieses berühmte 
Papier unterschreiben. Ach, vor-
lesen muss sie, diese Ärztin, ja 
auch noch. Vorschrift. Ja. Ja. Ja. 
(Leckt mich alle am Arsch!) Noch 
erschöpft, aber im Taxi. „Zum 
Kongress-Zentrum, bitte.“ Die Welt 
kommt mir noch etwas fern und 
grotesk vor, fast surrealistisch.
 
Burghard (Berlin)

Allmählich kommt das Gedächtnis 
wieder, dann auch die Sprache, 
nur mit aller Willenskraft. Ich kann 
meinen Namen sagen, weiß mein 
Geburtsdatum wieder, allmählich 
breitet sich Triumphstimmung 
aus. Wie kann ich ihn strafen – 
diesen Arzt, der immer wieder die 
banalsten Dinge fragt? Entspannt 
erzähle ich einige Dinge über den 
Tag, über Epilepsie und – bewusst 
heiter – über die Probleme wis-
senschaftlicher Arbeit. Er wird 
verlegen.

Eine Ärztin kommt, ordnet noch 
ein EKG an, knallt das Gitter wie-

funktioniert, will endlich aus ihrer 
Fürsorge herauskommen, will ihre 
Polypen-Arme abstreifen, ihrem 
Druck widerstehen. Schließlich 
doch auf dem Bett. Gitter vor. 
Schutzhaft! 

Apathie. Sollen sie ihre banalen 
Fragen stellen, Blut abnehmen, Re-
flexe prüfen, das Herz abhorchen. 
Eine koreanische Studentin steht 
herum. Lernt wohl was an mir. 
Durch das Gitter hindurch sehe ich 
wieder die Kongresstasche an der 
Wand lehnen, den Kongressaus-
weis an meiner Jacke. Sehnsucht 
und Wut breiten sich aus.

Die beste Arznei für den Menschen 
ist der Mensch
Der höchste Grund für diese Arznei ist die Liebe (Paracelsus)

Hier schreibt eine Frau, die schon 
seit drei Jahren in Rente ist.

Ich habe mich sehr auf den Ruhe-
stand gefreut. Aber leider starben 
meine Freunde nacheinander weg, 
noch relativ jung. Wir hatten eine 
schöne Zeit miteinander verbracht 
und es bestand eine jahrzehnte-
lange Freundschaft.
Im gebärfähigen Alter war ich 

schon einmal zehn Jahre anfalls-
frei, habe aber nie geheiratet und 
auch keine Kinder. Und das bedeu-
tet für mich jetzt, dass es schwer 
ist, neue ehrliche Kontakte aufzu-
bauen.

Meine Epilepsie wurde im neun-
ten Lebensjahr festgestellt. In der 
Schule kam ich bis dorthin sehr 
gut mit. Meine Eltern zogen dann 

an einen anderen Ort, und es gab 
Schwierigkeiten mit dem neuen 
Klassenlehrer. Man hat mir er-
zählt, dass ich auch zur Belastung 
meiner Mutter wurde, obwohl 
ich nicht verhaltensauffällig war. 
Schließlich gab sie mich für zwei-
einhalb Jahre nach Bethel. Mein 
Vater wollte das zwar verhindern, 
was ihm aber nicht gelang. Nach 
der Konfirmation holte er mich 
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nach Hause: ich war vollkommen 
überdosiert, aber nicht anfallsfrei. 
Das war eine schwere Zeit für 
mich: im Alter von 13 Jahren in 
Bethel, d.h. ca. 600 km entfernt 
von zu Hause. Aber trotzdem bin 
ich sehr dankbar, dass ich seit 37 
Jahren alleine leben kann, berufs-
tätig war und nie einen Betreuer 
benötigt habe.
 
Ich kannte wenig verständnisvolle 
Menschen und habe nur wenig 
Liebe erfahren. Das begann schon 
in der Familie und Verwandtschaft. 
Geholfen dagegen hat mir der 
christliche Glaube, bzw. das Evan-
gelium.

Vor mir liegt ein Brief aus dem 
Jahre 1990 von einem Stefan K. 
Wir haben uns damals über die 
einfälle kennengelernt. Er wurde 
nur 40 Jahre alt und starb bei 
einer Medikamentenumstellung 
in einer Klinik. Er schrieb damals 
Folgendes: „Wie Sie meinem Brief 
in den einfällen entnehmen konn-
ten, leide ich unter sehr großen 
Kontaktschwierigkeiten und kann 
Ihnen nur zustimmen, wenn Sie 
schreiben, dass die Medikamente 

eine große Auswirkung auf unser 
Verhalten haben (man spricht 
auch von Wesensänderung). Aber 
leider wird diese Unsicherheit und 
Hemmung im Umgang mit Be-
kannten oft als Schwäche ausge-
legt und man lächelt und erkennt 
einen nicht als gleichwertigen 
Menschen an. Bis heute habe 
ich es noch nicht zu einer festen 
Bekanntschaft gebracht, obwohl 
ich mir das mit meinen 27 Jahren 
immer mehr wünsche. Es bleibt 
stets bei flüchtigen Begegnungen. 
Diese Tatsache habe ich einer Klo-
sterschwester erzählt, worauf die-
se mir etwas gesagt hat, was mir 
geholfen hat: ‚Wodurch soll der 
Mensch die innere Reife erlangen, 
wenn nicht durch den Schmerz, 
den andere Menschen ihm be-
wusst oder unbewusst zufügen.‘“ 
Hier finde auch ich mich wieder, 
denn ich habe die gleichen Erfah-
rungen gemacht.

Die Wochenenden sind für viele 
alleinstehende Menschen und 
auch für mich jetzt besonders 
schlimm, seit meine Freunde so 
rasch verstarben. Um aus diesem 
Alleinsein (Einsamkeit) herauszu-

kommen, wende ich mich an die 
einfälle und ich glaube sicher, dass 
mir ein wenig geholfen werden 
kann. Nämlich liebe Menschen 
kennenzulernen, die sich in einer 
ähnlichen Situation befinden.

Viele Jahre hatte ich einen starken 
Leidensdruck mit mir herumge-
schleppt und den Leuten meine 
Probleme erzählt. Und wenn ein 
Arzt mich darauf aufmerksam 
machte, ruhig zu bleiben und 
nichts zu sagen – zumindest nicht 
beim ersten Mal – tat ich es trotz-
dem, so litt ich. Was mir diesbe-
züglich geholfen hat, und ich kann 
jetzt schweigen – ist der Amino-
säuren-Komplex. Aminosäuren 
sind gut für den Hirnstoffwechsel 
und mir geht es jetzt wesentlich 
besser, denn der Leidensdruck ist 
seit der Einnahme stark zurückge-
gangen.

Und zum Schluss noch ein Satz 
von Marcel Proust: „Glücksgefüh-
le sind wohltätig für den Körper, 
aber die Kräfte des Geistes werden 
durch Kummer entwickelt.“

Name der Redaktion bekannt
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Folgende Informations-Faltblätter 
der DE wurden neu erstellt und 
können ab sofort bei der Bundes-
geschäftsstelle kostenlos angefor-
dert werden:

Medikamentöse Epilepsiebe-••
handlung: Übersicht und Notfall-
behandlung2)

Medikamentöse Epilepsiebe-••
handlung: Vorgehensweise1)

Diagnostik•• 2)

Epilepsie und Schwerbehinde-••
rung1) 
Sozialleistungen für Erwachsene ••
mit Epilepsie1)

Epilepsie im höheren Lebensal-••
ter1)

Die Erstellung der neuen Infor-
mationsfaltblätter wurde durch 
eine Förderung des Bundesmini-
steriums für Gesundheit1) und eine 
Förderung der Firma Viropharma2) 
ermöglicht. Wir bedanken uns 
bei den Förderern an dieser Stelle 
herzlich.

Die Faltblätter stehen auch auf 
unserer Website www.epilepsie-
vereinigung.de als kostenloser 
Download zur Verfügung. Bei Be-
darf ist auch die Abgabe größerer 
Mengen (z.B. für Landesverbände 
und Selbsthilfegruppen) möglich. 

Damit konnten wir unsere Reihe 
mit Informationsfaltblättern er-
heblich erweitern; derzeit stehen 
– neben den neu hinzugekom-
menen – Faltblätter zu folgenden 
Themen zur Verfügung:

Epilepsie und Arbeit••
Epilepsie und Studium••
Epilepsie und Führerschein••
Epilepsie und erste Hilfe••
Medizinische Rehabilitation••
Anfallsselbstkontrolle••
Epilepsie im Kindes- und Jugend-••
alter
Epilepsie in Schule und Kinder-••
garten
Epilepsie und Kinderwunsch••
Epilepsie und Sexualität••
Epilepsiechirurgie im Kindesalter••
Epilepsie und Arbeit – Was kann ••
ich tun?
Lebe Deinen Traum – Jung sein ••
mit Epilepsie
Epilepsie und Depression••
Epilepsie und Gedächtnis••
Neuropsychologie der Epilepsien••
Epileptische Enzephalopathien – ••
Hinweise für Eltern
Epilepsie und Mehrfachbehinde-••
rung
Schulungsprogramme für Men-••
schen mit Epilepsie
Epilepsie und Sport••

Entlastungsmöglichkeiten für ••
Familien

Weitere Faltblätter sind in Vorbe-
reitung. 

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

Wir würden uns freuen, wenn 
möglichst viele Menschen die 
Informations-Faltblätter anfordern 
und an Interessierte weiterreichen 
(z.B. auf Veranstaltungen, in Bera-
tungsstellen, Praxen und Kliniken 
etc.).

Neue Informations-Faltblätter 
der DE erhältlich
Reihe mit Kurzinformationen zur Epilepsie wurde erweitert

Diagnostik 

DER EPiLEPsiEn mEDikamEntösE 
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Die 27. Mitgliedervollversammlung 
der Deutschen Epilepsievereinigung 
e.V. fand am 23. Mai 2014 in der Zeit 
von 14.00 – 17.45 Uhr in Schmitten/
Taunus statt.

Teilnehmer/innen

Stimmberechtigt: 32
Vorstandsmitglieder:

Norbert van Kampen, Eva Schäfer, 
Stefan Conrad, entschuldigt: Han-
na Mathes 

Protokoll: Eva Schäfer 

TOP 1: 
Begrüßung und Feststellung der 
Beschlussfähigkeit

Norbert van Kampen eröffnete die 
Mitgliedervollversammlung um 
14.00 Uhr und stellte fest, dass die 
Einladung fristgerecht verschickt 
wurde. Er stellte weiterhin fest, dass 
damit die Beschlussfähigkeit der 
MVV gegeben ist.

In einer Gedenkminute wurde den 
Mitgliedern gedacht, die im vergan-
genen Jahr verstorben sind.

TOP 2: 
Genehmigung und Ergänzung der 
Tagesordnung

In die Tagesordnung wurden der 
TOP 2a (Genehmigung des Proto-
kolls der MVV 2013 in Walsrode vom 
23.06.2013) und der TOP 8a (Wahl der 
Kassenprüfer) aufgenommen. Mit 
dieser Ergänzung wurde die Tages-
ordnung einstimmig angenommen 
und genehmigt.

TOP 2a: 	
Genehmigung des Protokolls von der 
letzten MVV

Norbert van Kampen erläuterte, 
dass das Protokoll der Mitglieder-
vollversammlung in Walsrode vom 
23.06.2013 über eine Veröffentli-
chung in unserer Mitgliederzeit-
schrift (einfälle 127, 3. Quartal 2013, 
S. 40-42) an alle Mitglieder versandt 
wurde und zudem den Mitgliedern in 
ihren Unterlagen vorliege. Er fragte 
die Mitglieder, ob eine Verlesung des 
Protokolls gewünscht sei. Diese Frage 
wurde von der MVV einstimmig ohne 
Enthaltungen verneint. Eine Aus-
sprache zum Protokoll wurde nicht 
gewünscht; Änderungswünsche wur-
den nicht genannt.

Norbert van Kampen fragte die Mit-
glieder, ob sie das Protokoll der MVV 
2013 genehmigen. Die Genehmigung 
des Protokolls durch Handzeichen 
erfolgte einstimmig ohne Enthaltun-
gen.

TOP 3: 
Geschäfts- und Finanzbericht des 
Vorstandes

Norbert van Kampen stellte den Ge-
schäftsbericht des Vorstandes für das 
Jahr 2013 vor. Abschließend zum in-
haltlichen Teil des Geschäftsberichts 
dankte Norbert van Kampen im Na-
men des Vorstands und des Vereins 
all denjenigen, die die DE 2013 mit 
Rat und Tat (und finanziellen Mitteln) 
unterstützt haben.

Anschließend stellte Norbert van 
Kampen anhand der Einnahmen-/
Überschussrechnung für das Jahr 
2013 den Finanzbericht des Vor-
standes für das Jahr 2013 vor und 
erläuterte diesen. Im Vergleich zum 
Vorjahr stellt sich die finanzielle 
Situation in 2013 erfreulich – wenn 
auch perspektivisch nicht unproble-
matisch – dar.

TOP 4: 
Aussprache zum Geschäfts- und Fi-
nanzbericht

In der Aussprache zum Geschäfts- 
und Finanzbericht wurde vor allem 
über Strategien diskutiert, mit denen 
die Zahl der Mitglieder erhöht wer-
den kann. Es wurde darüber disku-
tiert, die Produktionskosten unserer 
Mitgliederzeitschrift einfälle noch 
weiter zu senken. Dies sei allerdings 
ohne einen Qualitätsverlust nicht 
machbar, erläuterte Norbert van 
Kampen. Die Diskussion zeigte, dass 
von der Überzahl der Anwesenden 
ein solcher Qualitätsverlust nicht 
gewünscht wurde. Auch machte 
unser Kassenprüfer Ralf Gutermuth 
deutlich, dass die Produktionskosten 
der einfälle in den letzten Jahren 
bereits erheblich gesunken sind. Die 
Mitglieder waren sich einig darüber, 
dass die Frage eher lauten müsse: 
„Wo können wir mehr Einnahmen 
machen?“ und nicht „Wo können 
wir noch mehr sparen?“. Ein Quali-
tätsverlust der einfälle würde zwar 
kurzfristig zu einer Kostensenkung 
führen, langfristig allerdings zu ei-
nem Verlust von Mitgliedern und u.a. 
damit zu Einnahmeverlusten. 

Mitgliedervollversammlung der 
Deutschen Epilepsievereinigung
Protokoll der 27. MVV 2014 in Schmitten/Taunus
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Die Diskussion ergab, dass der 
Verein unbedingt mehr Mitglieder 
gebraucht und wir mehr Mitglieder
werbung machen müssen. Dazu 
kann jedes Mitglied beitragen.

TOP 5: 
Bericht der Kassenprüfer

Ralf Gutermuth stellt den Bericht der 
Kassenprüfer für das Jahr 2013 vor. 
Die Prüfung ergab keinerlei Abwei-
chungen. Ausdrücklich gelobt wurde 
die Kassenführung, da sie übersicht-
lich gestaltet ist und erkennen lässt, 
dass Einsparpotenziale maximal 
genutzt werden.

TOP 6: 
Entlastung des Vorstandes

Der Antrag auf Entlastung des Vor-
standes wurde von Ralf Gutermuth 
gestellt, offen abgestimmt und 
einstimmig (bei drei Enthaltungen) 
angenommen. Damit wurde der Vor-
stand für das Jahr 2013 entlastet.

TOP 7: 
Bericht & Empfehlung des 
Selbsthilfebeirates

Florian Butsche verlas das Protokoll 
des letzten Treffens des Selbsthilf-
ebeirats. Er wies hierzu auf einen 
Beitrag in der aktuellen Ausgabe 
unserer Mitgliederzeitschrift einfälle 
hin. Das nächste Treffen des Selbst-
hilfebeirats findet voraussichtlich 
Ende November 2014 in Magdeburg 
statt.

TOP 8: 
Neuwahl des Vorstandes

Die Mitgliederversammlung wählt 
Eberhard Niesel einstimmig zum 
Wahlleiter. Vor jedem Wahlgang er-
halten die Kandidaten Gelegenheit, 
sich vorzustellen und die Mitglieder 
Gelegenheit, weitere Kandidaten 

vorzuschlagen. Folgende Personen 
kandidieren für den Vorstand:

Erster Vorsitzender: 
Stefan Conrad. 
Es werden keine weiteren Kandi-
daten vorgeschlagen. 

Zweiter Vorsitzender:	
Bärbel Teßner. 
Es werden keine weiteren Kandi-
daten vorgeschlagen.

Kassierer:		
Eva Schäfer. 
Es werden keine weiteren Kandi-
daten vorgeschlagen.

Schriftführerin:		
Hanna Mathes. 
Es werden keine weiteren Kandi-
daten vorgeschlagen.

Beisitzerin:
Sybille Burmeister. 
Es werden keine weiteren Kandi-
daten vorgeschlagen

Norbert van Kampen kandidierte 
nicht mehr für den Vorstand. Die Mit-
gliederversammlung dankte ihm für 
sein außerordentliches Engagement.

Die Wahl erfolgte in offener Abstim-
mung, eine geheime Abstimmung 
wurde nicht beantragt.

Wahlergebnis:

Erster Vorsitzender
Stefan Conrad kandidierte für den 
Posten des Ersten Vorsitzenden und 
erhielt folgende Stimmen: 

26 Ja-Stimmen
	 2 Nein-Stimmen

4 Enthaltungen

Damit wurde Stefan Conrad von der 
MVV als Erster Vorsitzender gewählt. 
Eberhard Niesel fragte Stefan Conrad, 
ob er die Wahl annehme. Stefan Con-

rad bejahte die Frage und ist damit 
Erster Vorsitzender der Deutschen 
Epilepsievereinigung e.V.

Zweite Vorsitzende

Bärbel Teßner kandidierte für den 
Posten der Zweiten Vorsitzenden und 
erhielt folgende Stimmen:

30 Ja-Stimmen
0 Nein-Stimmen
2 Enthaltungen

Damit wurde Bärbel Teßner von der 
MVV einstimmig als Zweite Vor-
sitzende gewählt. Eberhard Niesel 
fragte Bärbel Teßner, ob sie die Wahl 
annehme. Bärbel Teßner bejahte die 
Frage und ist damit Zweite Vorsit-
zende der Deutschen Epilepsievereini-
gung e.V.

Kassiererin
  
Eva Schäfer kandidierte für den Po-
sten der Kassiererin und erhielt fol-
gende Stimmen:

30 Ja-Stimmen
0 Nein-Stimmen
2 Enthaltungen

Damit wurde Eva Schäfer von der 
MVV einstimmig als Kassiererin 
gewählt. Eberhard Niesel fragte Eva 
Schäfer, ob sie die Wahl annehme. 
Eva Schäfer bejahte die Frage und ist 
damit Kassiererin der Deutschen Epi-
lepsievereinigung e.V.
Schriftführerin

Hanna Mathes kandidierte für den 
Posten der Schriftführerin. Sie konn-
te aus beruflichen Gründen auf der 
MVV nicht anwesend sein, hatte dem 
amtierenden Vorstand allerdings die 
Gründe für ihre Kandidatur schrift-
lich mitgeteilt. Diese Mitteilung 
wurde von Stefan Conrad verlesen. 
In dieser Mitteilung erklärte sie, dass 
sie die Wahl annehme, falls sie zur 
Schriftführerin gewählt wird.
Hanna Mathes erhielt folgende Stim-
men: 
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es bei der Beantragung von Förder-
mitteln (z.B. über die Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe, Selbsthilfe-
förderung durch die Krankenkassen) 
und deren Abrechnung ausreichend, 
wenn die entsprechenden Schrift-
stücke von einem Vorstandsmitglied 
im Sinne des § 26 BGB unterzeichnet 
werden.

Zu den Vorschlägen für die Satzungs-
änderung gab es eine schriftliche 
Stellungnahme von Torsten Aue, der 
auf der Mitgliederversammlung aus 
gesundheitlichen Gründen nicht 
anwesend sein konnte. Diese wurde 
von Norbert van Kampen vorgelesen 
und in der Diskussion berücksichtigt. 
Ergebnis der Diskussion über diesen 
Änderungsvorschlag war es, die Re-
duzierung der Vertretungsberechti-
gung auf ein Vorstandsmitglied auf 
die Beantragung von Fördermitteln 
zu beschränken. Bei der Abrechnung 
der Fördermittel soll weiterhin eine 
Vertretung durch zwei Vorstandsmit-
glieder notwendig sein.

Abgestimmt wurde daher über fol-
gende Änderung:

§ 11 Abs. 5 (neu - geändert)
Vorstand im Sinne des § 26 BGB ist 
der/die 1. und 2. Vorsitzende und der/
die Kassierer/-in. Jeweils zwei Mit-
glieder des Vorstandes i.s.d. § 26 BGB 
vertreten den Verein gemeinsam. 
Abweichend von dieser Regelung ist 
es bei der Beantragung von Förder-
mitteln (z.B. über die Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe, Selbsthilfe-
förderung durch die Krankenkassen) 
ausreichend, wenn die entspre-
chenden Schriftstücke von einem 
Vorstandsmitglied im Sinne des § 26 
BGB unterzeichnet werden.

Die Abstimmung ergab folgendes 
Ergebnis: 

Eberhard Niesel wurde von der Mit-
gliederversammlung als Wahlleiter 
für die Wahl des Kassenprüfers 
einstimmig berufen. Die Wahl er-
folgte in offener Abstimmung – eine 
geheime Abstimmung wurde nicht 
beantragt.

Detlef Briel erhielt folgende Stim-
men:

30 Ja-Stimmen
0 Nein-Stimmen

	 2 Enthaltungen
Damit wurde Detlef Briel erneut ein-
stimmig zum Kassenprüfer gewählt. 

TOP 9: 
Vorstellung und Genehmigung des 
Haushaltsplans 2014

Norbert van Kampen stellte den 
Haushaltsplan für das Jahr 2014 vor, 
der von der MVV mit einer Gegen-
stimme genehmigt wird.

TOP 10: 	
Satzungsänderung

Mit der Einladung zur Mitgliederver-
sammlung ist vom Vorstand ein Vor-
schlag für eine Satzungsänderung 
verschickt worden, über die auf der 
Mitgliederversammlung diskutiert 
und abgestimmt wurde. Folgende 
Satzungsänderungen wurden vom 
Vorstand vorgeschlagen:

§ 11 Abs. 5 (alt)
Vorstand im Sinne des § 26 BGB ist 
der/die 1. und 2. Vorsitzende und der/
die Kassierer/-in. Jeweils zwei Mit-
glieder des Vorstandes i.s.d. § 26 BGB 
vertreten den Verein gemeinsam. 

§ 11 Abs. 5 (neu)
Vorstand im Sinne des § 26 BGB ist 
der/die 1. und 2. Vorsitzende und der/
die Kassierer/-in. Jeweils zwei Mit-
glieder des Vorstandes i.s.d. § 26 BGB 
vertreten den Verein gemeinsam. 
Abweichend von dieser Regelung ist 

30 Ja-Stimmen
0 Nein-Stimmen 
2 Enthaltungen

Damit wurde Hanna Mathes von 
der MVV einstimmig als Kassiererin 
gewählt. Da sie schriftlich erklärt 
hat, dass sie im Falle ihrer Wahl diese 
annehme, ist Hanna Mathes damit 
Schriftführerin der Deutschen Epilep-
sievereinigung e.V.

Weiteres Vorstandsmitglied

Sybille Burmeister kandidierte für 
den Posten des weiteren Vorstands-
mitglieds. Sie konnte aus beruflichen 
Gründen auf der MVV nicht anwe-
send sein, hatte dem amtierenden 
Vorstand allerdings die Gründe für 
ihre Kandidatur schriftlich mitgeteilt. 
Diese Mitteilung wurde von Stefan 
Conrad verlesen. In dieser Mitteilung 
erklärte sie, dass sie die Wahl anneh-
me, falls sie zum weiteren Vorstands-
mitglied gewählt wird.
Sybille Burmeister erhielt folgende 
Stimmen:

30 Ja-Stimmen
0 Nein-Stimmen 
2 Enthaltungen

Damit wurde Sybille Burmeister von 
der MVV einstimmig als weiteres 
Vorstandsmitglied gewählt. Da sie 
schriftlich erklärt hat, dass sie im 
Falle ihrer Wahl diese annehme, ist 
Sybille Burmeister damit Schriftfüh-
rerin der Deutschen Epilepsievereini-
gung e.V.

TOP 8a: 	
Wahl des Kassenprüfers

Die Amtsperiode von Detlef Briel 
als Kassenprüfer ist abgelaufen. Da 
Detlef Briel nicht zur MVV kommen 
konnte, hat er schriftlich erklärt, dass 
er weiterhin für das Amt das Kas-
senprüfers zur Verfügung steht und 
die Wahl annehme, sollte er gewählt 
werden.
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Gruppen geplant (egal, ob diese DE 
Mitglied sind oder nicht). Die DE 
stellt hierfür die Räumlichkeiten und 
organsiert das Treffen. Die Gruppen 
sollen im Wechsel zu den Vorstands-
sitzungen eingeladen werden. 

TOP 12: 	
Vorhaben im laufenden Jahr

Norbert van Kampen berichtete über 
die laufenden Vorhaben für das Jahr 
2014. Unter anderem sind folgende 
Seminare geplant:

Aufbau und Erhalt von Selbsthilfe-••
gruppen (neues Konzept)
Umgang mit Depressionen bei ••
Epilepsie 
Anfallsselbstkontrolle (Grund- und ••
Aufbauseminar)
Gedächtnistraining (Grund- und ••
Aufbauseminar)
Theaterworkshop / Familienwo-••
chenende / …

Im Juni/Juli 2014 wird ein Kinder-
buch zur Epilepsie erscheinen; die 
Broschüre „Epilepsie: Diagnostik und 
Behandlung“ wird wahrscheinlich 
erst Ende des Jahres erscheinen. 
Zudem ist ein weiteres Set mit Infor-
mationsfaltblättern in Vorbereitung. 
Die Zentralveranstaltung zum Tag 
der Epilepsie 2014 in Magdeburg 
ist gefährdet, da der dazugehörige 
Förderantrag abgelehnt wurde. Der 
Vorstand sucht nach einer alterna-
tiven Finanzierung; ggf. muss die 
Zentralveranstaltung in diesem 
Jahr abgesagt werden. Unabhängig 
davon werden den Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen und –organisationen 
auch in 2014 wieder Aktionspakete 
zur Unterstützung ihrer Aktivitäten 
zum Tag der Epilepsie 2014 zur Verfü-
gung gestellt.

folgende Daten erhoben: Name, Vor-
name, Anschrift, Telefon, mail, Beruf, 
Geburtsdatum, Betroffenheit und 
Ehrenamt. Diese Daten werden im 
Rahmen der Mitgliedschaft verarbei-
tet, gespeichert und mit Ausnahme 
der in § 5 Abs. 6.4. getroffenen Rege-
lung nicht an Dritte weitergeben.
 
§ 5 Abs. 6.4 (neu)
Die nach § 6 Abs. 4 anerkannten Lan-
desverbände bekommen die im Rah-
men der Mitgliederverwaltung erho-
benen Daten für die Mitglieder des 
Bundesverbandes in ihrem Bereich 
übermittelt, wenn das Mitglied dem 
nicht ausdrücklich widerspricht. 

§ 5 Abs. 3.5 (neu)
Name und Vorname bzw. Name der 
Institution/des Vereins des korpora-
tiven Mitgliedes dürfen vom Verein 
veröffentlicht werden, sofern das 
korporative Mitglied dem nicht aus-
drücklich widersprochen hat.

§ 5 Abs. 4.2 (neu)
Name und Vorname bzw. Name 
der Institution/des Vereins des 
Fördermitglieds und die Höhe des 
Förderbetrages dürfen vom Verein 
veröffentlicht werden, sofern das För-
dermitglied dem nicht ausdrücklich 
widersprochen hat.

Nach kurzer Diskussion und Erläu-
terung des Vorschlages wurde die 
Ergänzung der Satzung durch § 5 Abs. 
6.3, § 5 Abs. 6.4, § 5 Abs. 3.5 und § 5 
Abs. 4.2 durch die MVV einstimmig 
beschlossen. Die Abstimmung er-
folgte für die einzelnen Paragraphen 
getrennt.

TOP 11: 
Zusammenarbeit mit Epilepsie-
Selbsthilfeorganisationen/-gruppen, 
die nicht der DE angehören

Einmal im Jahr ist ein Treffen mit 
Epilepsie-Selbsthilfeorganisationen/-

31 Ja-Stimmen		
1 Nein-Stimme
0 Enthaltungen

Damit ist die Änderung des § 11 Abs. 
5 durch die Mitgliederversammlung 
mehrheitlich beschlossen. 

Ein weiterer Vorschlag zur Satzungs-
änderung betraf den § 15 Abs. 2:

§ 15 Abs. 2 (alt)
Bei Auflösung des Vereins oder bei 
Wegfall der steuerbegünstigten 
Zwecke fällt das Vermögen des 
Vereins an den PARITÄTISCHEN 
Wohlfahrts-Gesamtverband; der es 
unmittelbar und ausschließlich für 
steuerbegünstigte Zwecke zu ver-
wenden hat.

§ 15 Abs. 2 (neu)
Bei Auflösung des Vereins oder bei 
Wegfall der steuerbegünstigten 
Zwecke fällt das Vermögen des Ver-
eins an die „Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe“; die es unmittel-
bar und ausschließlich für steuerbe-
günstigte gemeinnützige oder mild-
tätige Zwecke zu verwenden hat.

Die Änderung des § 15 Abs. 2 wurde 
von der Mitgliederversammlung 
einstimmig beschlossen.

Nach Versand der Einladungen zur 
Mitgliederversammlung ist der Vor-
stand darauf hingewiesen worden, 
dass der Datenschutz in unserer 
Satzung nicht hinreichend verankert 
sei und entsprechende Hinweise 
darauf in unserer Satzung fehlen. Ein 
Formulierungsvorschlag wurde vom 
Selbsthilfebeirat erarbeitet und der 
Mitgliederversammlung in folgender 
überarbeiteter Form zur Diskussion 
und Abstimmung vorgelegt.

§ 5 Abs. 6.3 (neu)
Im Rahmen der Mitgliederverwal-
tung werden von den Mitgliedern 
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Die Mitgliederversammlung wurde 
von Stefan Conrad, der allen Anwe-
senden für ihre Teilnahme dankte, 
um 17.45 Uhr beendet.

Berlin, den 01.06.2014

Eva Schäfer
(Protokoll)

Stefan Conrad
(Vorsitzender)

Antrag 2

Der Vorstand wird beauftragt, Mittel 
für einen Geschäftsführer und eine 
weitere Stelle für Mitarbeiter zu ak-
quirieren, damit die Arbeit in der DE 
in der Geschäftsstelle abgesichert 
werden kann.
 
Dabei sind die Bestimmungen des 
Mindestlohns, der ab 01.01.2015 in 
Kraft tritt, vorzeitig zu berücksichti-
gen. Alle Beratungsmöglichkeiten für 
eine entsprechende Antragstellung (z. 
B. DER PARITÄTISCHE, BAG-Selbsthilfe 
usw.) sind zu nutzen. Ferner ist die Po-
litik zeitnah verstärkt einzuschalten.

Die Diskussion über den Antrag er-
gab, dass der Vorstand bereits jetzt 
schon alles unternimmt, die Arbeit 
der Geschäftsstelle personell abzusi-
chern. Norbert van Kampen machte 
deutlich, dass die Mittelakquise dafür 
allerdings nicht so einfach sei und 
schon gar nicht per Antrag beschlos-
sen werden könne. Er erläuterte 
zudem, dass die DE bereits über eine 
Geschäftsführerin verfüge, die aller-
dings zur Zeit in Elternzeit ist und 
nach Ablauf der Elternzeit ihre Stelle 
voraussichtlich wieder antritt.

Die Abstimmung über diesen Antrag 
hatte folgendes Ergebnis:
	 1 Ja-Stimme
	 27 Nein-Stimmen
	 4 Enthaltungen

Der 2. Antrag von Torsten Aue wurde 
damit mehrheitlich abgelehnt. 

Abschließend wurde auf die Mitglie-
derversammlung 2015 hingewiesen, 
die voraussichtlich am 18. Juni 2015 
in Königswinter stattfinden wird. Im 
Anschluss daran (19. – 21.06.2015) ist 
eine Arbeitstagung zum Thema Gen-
der mainstream geplant.
 

TOP 13: 	
Verschiedenes

Torsten Aue, der aus gesundheitli-
chen Gründen nicht an der MVV teil-
nehmen konnte, hat dem Vorstand in 
schriftlicher Form zwei Anträge zu-
kommen lassen, über die in der MVV 
beraten und abgestimmt wurde.

Antrag 1

Der Vorstand wird beauftragt, auf der 
Website der Deutschen Epilepsiever-
einigung ein Intranet für Mitglieder 
einzurichten, in dem rechtzeitig Infor-
mationen zu den Tagesordnungen von 
Mitgliedervollversammlungen sowie 
Protokolle rechtzeitig (nicht 1 – 2 Tage 
vorher) zur Verfügung gestellt werden.
 Ferner wird der Vorstand beauftragt, 
einen Newsletter zu realisieren, wie er 
bei anderen Verbänden bereits selbst-
verständlich ist.

Der Antrag wurde zur Diskussion 
gestellt. Da die Erstellung eines 
Newsletters bereits in Vorbereitung 
ist, war die MVV der Meinung, dass 
dieser Teil des Antrags hinfällig sei. 
Gegen die Veröffentlichung der Ein-
ladung zur MVV ausschließlich im 
Internet bestanden rechtliche Be-
denken, da nicht alle Mitglieder über 
einen Internetzugang verfügen. Die 
„Herausfilterung“ der Mitglieder und 
der postalische Versand der Einla-
dungen sind nach Meinung der MVV 
nicht praktikabel, da sie mit einem 
unverhältnismäßig hohen Verwal-
tungsaufwand verbunden sind. Die 
bisherige Praxis – Einladung zur MVV 
über unsere Mitgliederzeitschrift und 
Versand der Unterlagen zur MVV auf 
Anfrage – hat bisher gut funktioniert 
und kann nach Meinung der Mitglie-
der beibehalten werden.

Der Antrag 1 von Torsten Aue wurde 
bei 11 Enthaltungen einstimmig ab-
gelehnt.
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In diesem Jahr war es wieder so 
weit: Auf der Mitgliedervollver-
sammlung der Deutschen Epilep-
sievereinigung in Schmitten im 
Taunus wurde am 23. Mai 2014 ein 
neuer Vorstand gewählt, der aus 
folgenden Personen besteht:

Stefan Conrad (Vorsitzender)••
Bärbel Teßner (Zweite Vorsitzen-••
de)
Eva Schäfer (Kassiererin)••
Hanna Mathes (Schriftführerin)••
Sybille Burmeister (weiteres ••
Vorstandsmitglied)

Einige der Vorstandsmitglieder 
sind unseren Lesern und Lese-
rinnen sicherlich schon bekannt 
– dennoch möchten wir dem ge-
samten neuen Vorstand in einfälle 
Gelegenheit geben, sich vorzustel-
len.

Stefan Conrad (Vorsitzender)

■ Mein Name ist Stefan Conrad. 
Ich bin 44 Jahre alt und seit 9 Jah-
ren ohne epileptische Anfälle. Mei-
ne Medikamente werde ich jedoch 
immer nehmen müssen.

In der Deutschen Epilepsievereini-
gung bin ich seit 2001. Seit 2006 
bin ich in verschiedenen Ämtern 
im Vorstand der DE aktiv tätig. Ich 
mache die Arbeit, weil sie mir Spaß 
macht und weil ich der Meinung 
bin, dass es in der Epilepsie-Selbst-
hilfe noch viel an Aufklärungsar-
beit zu tun gibt.
 
In meinem Wohnort Trier bin ich 
Vorsitzender der Epilepsie-Selbst-
hilfegruppe SAAT e.V. und auch im 
Netzwerk Epilepsie und Arbeit tätig.

Kennengelernt habe ich die 
Deutsche Epilepsievereinigung 
durch unterstützende Arbeit bei 
der Selbsthilfearbeit vor Ort und 
danach durch die Mitarbeit im 
Selbsthilfebeirat. Auch wurde mir 
auf verschieden Veranstaltungen 
der DE bewusst, dass sich nur ein 
starker Bundesverband für die 
Belange der Betroffenen und Ihrer 
Angehörigen einsetzen kann. Dies 
ist mit ein Grund, warum ich mich 
auf der Mitgliederversammlung in 
Schmitten zum Vorsitzenden habe 
wählen lassen.

Auch ist mir die Zusammenarbeit 
mit Landesverbänden, Selbsthilfe-
gruppen und anderen Verbänden 
der Epilepsie-Selbsthilfe wichtig, 
um so der Epilepsie eine bessere 
öffentliche Darstellung zu geben. 
Auch sollte man nicht vergessen, 
dass der Bundesverband sich in 
den letzten Jahren positiv entwic-
kelt hat, z.B.: einfälle, Informati-
onsfaltblätter und Internetseite. 
Dort werde ich als Vorsitzender 
mit meinem Team weitermachen. 
Ich bin froh, dass ich als neuer 
Vorsitzender auf die Mithilfe und 
Erfahrungen von kompetenten 
Betroffenen zählen kann.

Dies sind einige Gründe, warum 
ich als Vorsitzender kandidiert 
habe. Ich bin mir bewusst, dass es 
ein Amt mit viel Verantwortung 
und ehrenamtlicher Arbeit ist. Ich 
bedanke mich bei allen, die mir bei 
der Wahl ihr Vertrauen geschenkt 
haben.
 
Es freut mich, dass der Vorstand 
aus Menschen mit verschiedenen 
Berufen besteht. Das wird unsere 
Arbeit aufgrund des Wissens der 
Personen in ihren verschiedenen 
Berufsbereichen und den bishe-
rigen erworbenen Erfahrungen 
erleichtern. Durch die Mithilfe 
der Geschäftsstelle und durch die 
Unterstützung unserer Mitglieder 
wird uns die Arbeit gelingen und 
wir werden neue Mitstreiter im 
Bundesverband finden.

Wir stellen uns vor
Auf der 27. MVV in Schmitten wurde ein neuer Vorstand gewählt
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■ Mein Name ist Eva Schäfer und 
ich bin 35 Jahre alt. Seit kurzem 
wohne ich in Werne im Landkreis 
Unna. Ich bin verheiratet und habe 
eine zweijährige Tochter.

Ich habe Epilepsie seit meinem 18. 
Lebensjahr. Im September 2009 
habe ich mich in der Uni-Klinik 
Bonn operieren lassen. Meinen 
letzten Anfall hatte ich drei Tage 
vor der Operation. 

Seit 1999 besuchte ich mehr oder 
weniger regelmäßig die Arbeitsta-
gungen der DE – so lernte ich dann 
u.a. Klaus Göcke kennen. Anfang 
2010 rief Klaus mich an und sag-
te, er sei in meiner Nähe – ob ich 
Zeit und Lust auf ein Abendessen 
hätte. Hier sagte ich dann zu; 
auch Norbert van Kampen war bei 
dem Essen mit dabei. Wir aßen 
und unterhielten uns gut. Irgend-
wann fragte Klaus mich, ob ich 
mir vorstellen könnte, bei der DE 
mitzuarbeiten. Ein paar Wochen 
später fuhr ich dann zu einem 
Treffen nach Berlin, um mir das 
Ganze anzuschauen und bin dann 
bei der letzten Wahl das dritte Mal 
gewählt worden.

Ich habe die Erfahrung gemacht, 
dass viele meinen, sich mit der 
Epilepsie auszukennen. Wenn man 
aber mal genau nachfragt, stellt 
sich heraus, dass sie – wenn über-
haupt – nur den Grand-mal-Anfall 
kennen und diesen dann noch 
nicht mal richtig erklären können.

Ich finde es ist wichtig, dass mehr 
Menschen über die Epilepsie Be-
scheid wissen – schließlich kann 
es jeden treffen. Und wenn man 
bedenkt, dass etwa genauso viele 
Menschen von der Epilepsie be-
troffen sind wie z. B. von Diabetes 
oder Gelenk-Rheuma, ist es an der 
Zeit, dass wir offener mit der Epi-

dass man nur durch Offenheit und 
Wissensvermittlung Klarheit über 
unsere Erkrankung schaffen kann, 
da Epilepsie ein Tabuthema war 
und für viele Menschen durch ihr 
Erscheinungsbild, Voreingenom-
menheit und Unkenntnis immer 
noch ist.
 
Aus diesem Grund habe ich für 
den Vorstand der Deutschen Epi-
lepsievereinigung kandidiert. Ich 
bin mir der großen Aufgabenstel-
lung bewusst. Ich danke allen für 
das große Vertrauen, welches mir 
als neu gewähltes Vorstandsmit-
glied entgegengebracht wurde. 
Auf den Erfahrungen der bisher 
tätigen aktiven „alten“ Hasen der 
DE aufbauend hoffe ich, dass es 
uns allen gelingen wird, die Arbeit 
der Deutschen Epilepsievereinigung 
weiterhin so zu gestalten, dass in 
erster Linie den Epilepsiebetroffe-
nen sowie deren Angehörigen und 
Interessierten umfangreiche Hilfe 
durch die Selbsthilfe gegeben 
werden kann. Mit Hilfe der bisher 
aktiven Mitglieder der DE und 
Gewinnung neuer Mitstreiter wird 
uns diese Arbeit gelingen.

Eva Schäfer (Kassiererin)

Bärbel Teßner (Zweite Vorsitzende)
 
■ Mein Name ist Bärbel Teßner. 
Ich bin 57 Jahre alt, verheiratet 
und habe vier erwachsene Kinder. 
Epilepsie habe ich seit meinem 14. 
Lebensjahr.

Seit 1996 bin ich Mitglied der 
Deutschen Epilepsievereinigung. 
Zum selben Zeitpunkt habe ich 
in Zeitz eine Selbsthilfegruppe 
gegründet, welche heute immer 
noch aktiv mit 15 Mitgliedern in 
Zeitz und Umgebung wirkt.

Durch diese Arbeit und mit Un-
terstützung der DE – sei es durch 
regelmäßige Informationen in 
Form von Materialien, Gesprä-
chen, gemeinsamen Treffen und 
letztendlich durch Teilnahme an 
den Arbeitstagungen der DE – bin 
ich in die Selbsthilfearbeit hin-
eingewachsen. Ich konnte voller 
Achtung die weitreichende Ent-
wicklung der Deutschen Epilepsie-
vereinigung miterleben. Dafür bin 
ich dankbar, konnte ich doch für 
mich selbst Wissenswertes erfah-
ren, aber auch durch manchen 
Erfahrungsbericht und Gespräche 
mit Betroffenen neue Hoffnung 
schöpfen. Mir wurde bewusst, 
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lepsie umgehen. Wir müssen uns 
nicht schämen oder uns schuldig 
fühlen, weil wir diese Erkrankung 
haben. Sie ist ein Teil unseres Le-
bens und als erstes ist es wichtig, 
dass wir dies akzeptieren. Anders 
schaffen wir es nicht, mit dieser 
Erkrankung auszukommen. Durch 
meine Arbeit in der Deutschen 
Epilepsievereinigung habe ich die 
Möglichkeit, anderen ihre/die Epi-
lepsie näher zu bringen.

Hanna Mathes (Schriftführerin)

■ Mein Name ist Hanna Mathes, 
ich bin 32 Jahre jung und war 
die letzten Jahre als weiteres 
Vorstandsmitglied im DE-Bundes-
vorstand ehrenamtlich tätig. Ich 
habe seit meiner frühen Kindheit 
Epilepsie und bin – Gott sei Dank 
– seit vielen Jahren anfallsfrei, da 
meine Medikamente sehr gut wir-
ken. Neben meinem ehrenamtli-
chen Engagement bin ich beruflich 
als Juristin tätig. Meine Familie 
kommt aus Berlin und man kann 
mit Fug und Recht sagen: ich bin 
ich eine richtige „Berliner Pflanze“.

Seit 2006 engagiere ich mich in 
der Selbsthilfe. Anfänglich ging 

es mir vor allem darum, diese 
Krankheit zu verstehen und 
Gleichgesinnte zu finden. Das 
habe ich auch getan. Mit anderen 
Menschen meine persönlichen 
Erfahrungen mit Epilepsie zu tei-
len, hat mir auf meinem Weg sehr 
geholfen! Ich habe zudem viele 
interessante und tolle Menschen 
über oder durch die Epilepsie ken-
nengelernt. Jeder Einzelne war 
eine Bestätigung der Erkenntnis, 
dass wir nur gemeinsam etwas 
verändern können.
 
Die Arbeit im Vorstand der DE 
macht mir Spaß und ich freue 
mich, die Projekte der DE auch in 
Zukunft begleiten und unterstüt-
zen zu können. Es gibt noch viele 
Herausforderungen, die die Epi-
lepsie-Selbsthilfe in den nächsten 
Jahren zu bewältigen hat. Für mich 
steht fest: je mehr Menschen – ob 
jung oder alt – sich in die Selbsthil-
fe einbringen, desto erfolgreicher 
können wir gemeinsam sein. 

Sybille Burmeister 
(weiteres Vorstandsmitglied)

■ Mein Name ist Sybille Burmei-
ster und ich bin neu gewähltes 

weiteres Vorstandsmitglied im 
Vorstand der DE. Ich möchte unse-
re Vereinsarbeit im Rahmen mei-
ner Möglichkeiten unterstützen. 
Ich bin 43 Jahre alt und arbeite 
als Lokalredakteurin bei einer 
Tageszeitung, dem Mannheimer 
Morgen. Ich wünsche mir, dass wir 
es schaffen, mehr Interesse in der 
Öffentlichkeit für unsere Krankheit 
zu bekommen, mehr Aufklärung 
über die Hintergründe geben zu 
können. 

Ich stehe mittlerweile offen zu 
meiner Epilepsie und habe damit 
keine schlechten Erfahrungen ge-
macht – meine Krankheit gehört 
zu mir wie meine Hobbys, mei-
ne Familie oder meine Freunde. 
Gerade als Journalistin kann ich 
hoffentlich noch etwas bewirken, 
was die Einstellung der Öffentlich-
keit zu unserer Krankheit angeht. 
Ich habe unter anderem bereits 
2012 zum Tag der Epilepsie eine 
Sonderseite in unserer Zeitung 
veröffentlicht. Im Vorstand möchte 
ich meinen Schwerpunkt auf die 
Presse- und Öffentlichkeitsarbeit 
legen.

Die Diagnose habe ich 2006 nach 
meinem ersten Grand mal be-
kommen. Im Laufe der Zeit klärte 
sich durch die Auswirkungen der 
Medikamente, dass ich schon seit 
meiner Jugend an einer unent-
deckten Epilepsie leide, die sich 
in einfach-fokalen Anfällen aus-
drückte. Für mich war dann klar, 
dass ich bei der DE Mitglied werde. 
Vergangenes Jahr hatte ich im 
September das Glück, den bisheri-
gen Vorstand und die Mitarbeiter 
persönlich kennenzulernen. Ich 
denke, dass wir gemeinsam noch 
einiges bewegen können, auch 
was die bessere Versorgung der 
Patienten angeht.
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Für mich ist es immer wieder 
schön zu sehen, wie sich Men-
schen entwickeln. Dabei ist es 
egal, welche Voraussetzungen sie 
mitbringen oder welche Behin-
derungen ihr Leben einschränken. 
Auf der Bühne sind wir alle gleich-
berechtigt. Jeder hat seine Stärken. 
Wenn wir erkennen, dass wir alle 
für uns selbst verantwortlich sind 
und dem anderen seine Autono-
mie – trotz Behinderung – zuge
stehen, dann kann sich etwas en-
twickeln und wir können gemein-
sam wachsen.

Ich bin sehr dankbar für jedes 
Seminar, das ich geben darf. Des
halb habe ich mich auch sehr 
gefreut, dass wir im Juni 2014 mit 
insgesamt 12 Teilnehmenden im 
Berliner Hotel Morgenland ein 
Seminar zum Improvisationsthe-
ater für Menschen mit Epilepsie 
durchführen konnten. Bei solchen 
Seminaren lerne ich jedes Mal sehr 
viel dazu. Das bereichert meinen 
Erfahrungsschatz, und davon prof-
itieren auch die Teilnehmenden.

Improvisation ist die höchste 
Kunst der Kommunikation, denn 
ich muss als erstes mich selbst 
wahrnehmen. Aufmerksam für 
mich selbst sein. Wie stehe ich 

da? Wer bin ich? Wie fühle ich 
mich gerade? Dann kommt die 
Aufmerksamkeit für den Raum 
und die Situation, in der ich mich 
befinde. Wo bin ich? Jetzt erst 
kommt die Aufmerksamkeit für 
mein gegenüber. Das sind drei 
komplexe Dinge, die jede Kom-
munikation bestimmen. Mit Hilfe 
der Improvisation lerne ich meine 
Aufmerksamkeit zu schärfen, 
meine Ängste zu erkennen und sie 
spielerisch zu überwinden.

Auf diesem Seminar (und das ma-
che ich eigentlich immer so) habe 
ich den Teilnehmenden ein paar 
Techniken vermittelt, die ihnen 
helfen, Vertrauen zu sich und zu 
ihren Spielpartnern zu entwick-
eln. Im Spiel zeigen sich dann die 
Freude und die Leichtigkeit, mit 
der Begegnungen möglich sind. 

Die Bühne ist ein Raum des Aus-
probierens. Ein leerer Raum wird 
dann zur Tankstelle, zum Raum-
schiff, zur Insel – was auch im-
mer. Alles ist möglich. Die Spieler 
schlüpfen aus dem Stehgreif in 
Rollen, schaffen Räume und ent-
wickeln Geschichten. Sie spielen 
miteinander.

Jeder Spieler entdeckt sich durch 
das Schlüpfen in Rollen selbst. 
Er wird dadurch bewusster und 
aufmerksamer für Situationen im 
normalen Leben. Improvisation 
fördert  die Kreativität und schafft 
es, die Potenziale der Menschen 
zu entwickeln, Stärken zu erken-
nen,  Freude und Leichtigkeit zu 
entwickeln. Das ist uns in diesem 
Seminar wieder bestens gelungen.

Improvisationstheater 
für Menschen mit Epilepsie
Ich bin dankbar für jedes Seminar, das ich geben darf

Harald Polzin (oben mitte) im Kreise eines Teils der Teilnehmenden

Harald Polzin
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Entspannen und Kräfte tanken – 
Ein Familienwochenende

Auf diesem Seminar geben wir Eltern die 

Möglichkeit, sich untereinander auszutau-

schen und Fragen aus dem medizinischen 

Bereich an einen erfahrenen Arzt zu stellen. 

Der Erfahrungsaustausch wird von zwei 

betroffenen Müttern moderiert. Nicht zu 

kurz kommen wird freie Zeit zur Erholung 

und zum Entspannen (z.B. Spaziergänge 

im Spandauer Forst, Sauna, Schwimmen 

etc.). Die Kinder werden am Sonnabend 

betreut; es wird eine eigene Gruppe für die 

Geschwisterkinder geben.

Die Teilnahme an dem Seminar inklusive 

Vollverpflegung und Unterbringung in 

Doppel-/Dreibett und Einzelzimmern ist 

kostenfrei. Fahrkosten können nicht erstat-

tet werden. Die Kinderbetreuung wird am 

Sonnabend von erfahrenen Mitarbeiterin-

nen und Mitarbeitern des Berliner Vereins 

Dynamis e.V (www.dynamis-berlin.de) 

durchgeführt.

Da die Teilnehmerzahl begrenzt ist und wir 

Familien aus dem gesamten Bundesgebiet 

einladen, empfehlen wir allen Interessier-

ten, sich sobald wie möglich anzumelden.

Die Anmeldung zu diesem Seminar bitte 

direkt an Frau Söhnel (anne.soehnel@

epilepsie-vereinigung.de) richten.

Ort und Zeit: 29. – 31. August 2014

Hotel Christophorus, Schönwalder Allee 

26/3, 13587 Berlin-Spandau

Teilnehmerzahl: max. 12 Familien

Wir danken dem AOK-Bundesverband herz-

lich für die Förderung dieses sehr beliebten 

Seminars.

Seminar: Anfallsselbstkontrolle (Epi-
leptische Anfälle selbst beeinflussen)

Im Aufbaukurs sind noch wenige Plätze 

frei. Der Grundkurs zu diesem Seminar 

hat bereits stattgefunden. Wer bereits 

Erfahrungen mit dem Ansatz der Anfalls-

selbstkontrolle hat, kann den Aufbaukurs 

auch unabhängig vom Grundkurs besu-

chen. Dies ist prinzipiell auch möglich für 

Teilnehmende, die noch keine Erfahrungen 

haben – in diesen Fällen wird aber um 

vorherige Rücksprache gebeten.

Seminarleitung:	 Dr. Gerd Heinen (Ber-

lin) und Andreas Düchting (Bielefeld)

Ort und Zeit: SK II - Aufbaukurs:	12. – 14. 

September 2014 

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg 125, 33617 

Bielefeld

Kosten:	 Mitglieder: 40 Euro (ermäßigt: 

30 Euro); Nichtmitglieder: 70 Euro; in dem 

Betrag sind die Seminargebühr sowie die 

Übernachtungs- und Verpflegungskosten 

enthalten.

Teilnehmerzahl: maximal 15 Teilnehmer/-

innen

Wir danken der Deutschen Rentenversiche-

rung Bund herzlich für die Förderung dieses 

Seminars.

Seminar: Aufbau und Erhalt von 
Selbsthilfegruppen

In diesem Seminar sind nur noch wenige 

Plätze frei. Bitte umgehend anmelden!

Seminarleitung:	 Helga Schneider-

Schelte (Dipl. Sozialpädagogin und Fami-

lientherapeutin, Supervisorin) und Götz 

Liefert (Dipl.-Pädagoge, Psychodramaleiter, 

Supervisor (DGSv)

Ort und Zeit: 14. – 16. November 2014 

Hotel Morgenland, Finckensteinallee 23-27, 

12205 Berlin

Kosten pro Kurs:	 Mitglieder: 40 Euro 

(ermäßigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 80 

Euro; in dem Betrag sind die Seminargebühr 

sowie die Übernachtungs- und Verpfle-

gungskosten enthalten.

Wir danken der Deutschen Rentenversiche-

rung Bund herzlich für die Förderung dieses 

Seminars.

Seminar: Epilepsie und Depression

In diesem Seminar sind nur noch wenige 

Plätze frei. Bitte umgehend anmelden!

Seminarleitung:	 Dr. med. Katrin Bohl-

mann (Epilepsieklinik Tabor im Epilepsie-

Zentrum Berlin-Brandenburg, Bernau) 

Ort und Zeit: 21. – 23. November 2014 

VCH Akademie-Hotel, Heinrich-Mann-Stra-

ße 29, 13156 Berlin

Kosten pro Kurs:	 Mitglieder: 40 Euro 

(ermäßigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 80 

Euro; in dem Betrag sind die Seminargebühr 

sowie die Übernachtungs- und Verpfle-

gungskosten enthalten.

Wir danken der Deutschen Rentenversiche-

rung Bund herzlich für die Förderung dieses 

Seminars.

Weitere Informationen zu allen Seminaren 

finden Sie auf unserer Website www.epilep-

sie-vereinigung.de.

 

Anmeldungen bitte an: Bundesgeschäfts-

stelle der Deutschen Epilepsievereinigung 

e.V., Martina Gröbe, Tel.: 030 – 342 4414; 

Fax: 030 – 342 4466; mail: info@epilepsie-

vereinigung.de. 

Seminare und Veranstaltungen der DE
Es sind noch einige Plätze frei!
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Unsere dies-
jährige Arbeits-
tagung zum 
Thema Auf dem 
Weg zu einer 
gleichberechtig-

ten Partnerschaft – Strategien für 
eine erfolgreiche Zusammenarbeit 
zwischen Arzt und Patient fand 
vom 23.-25. Mai 2014 im Martin 
Niemöller Haus in Schmitten/
Taunus statt.

Nach der Eröffnung durch unseren 
neuen Vorsitzenden Stefan Conrad 
und einer kurzen Einführung von 
Norbert van Kampen erarbeiteten 
die Teilnehmenden in Arbeitsgrup-
pen ihre 
Erwar-
tungen 
an einen 

Arztbesuch 
anhand ihrer 

eigenen Erfahrungen und präsen-
tierten ihre Ergebnisse anschlie-
ßend im Plenum. Danach gab es 
im Bistro des Tagungshauses die 
rege genutzte Möglichkeit, sich zu 
treffen und auszutauschen. Etliche 
waren aber auch von der langen 

Anreise und dem anstrengenden 
Tag erschöpft und begaben sich 
beizeiten zur Nachtruhe.

Am Sonnabend gestalteten die 
Referenten Prof. Dr. Rosenow (Mar-
burg), Dr. Kunze (Jena), Prof. Dr. 
Mayer (Schwalmstadt/Treysa) und 
Dr. Peters (Mannheim) ein sehr 
intensives, interessantes und viel-
seitiges Programm. Wissenswertes 
wurde in interaktiven Vorträgen zu 
den Themen Epilepsiediagno-
stik, medikamentöse Epilepsie-
behandlung und Alternativen 
zur medikamentösen Behand-
lung ver-
mittelt. 

Im Zentrum der 
Vorträge stand 
immer die Frage, 

wie es Patienten und Ärzte schaf-
fen können, gleichberechtigte 
Partner in der Epilepsiebehand-
lung zu sein bzw. zu werden.

Im Anschluss an jeden Vortrag 
wurden gemeinsam mit den Refe-
renten die Ergebnisse der Arbeits-
gruppen vom Vortag diskutiert 
und bewertet. Leider blieb hierfür 
nur recht wenig Zeit, die allerdings 
intensiv genutzt wurde, um ge-
meinsam Handlungsspielräume 
auszuloten und Möglichkeiten 
einer gleichberechtigten Partner-
schaft zu diskutieren.

Nach einem erfolgreichen Ta-
gungstag hat die Berliner Theater-
gruppe MUTARTLABOR mit Harald 
Polzin uns mit ihren 
Darbietungen beein-
druckt. Eine kultu-
relle Überraschung 
bot unser Mitglied 

Thomas Ritter, der sich als fanta-
stischer Klavierspieler outete und 
uns am Abend – aber auch bereits 
in den Pausen – mit klassischer 
Musik und Musicalstücken ver-
wöhnte. Ein großes Dankeschön 
an dieser Stelle!!!

Am Sonntag stellte die Psycho-
login Dr. Schöpf (Freiburg) die 
Patientenschulung für Kommu-

Auf dem Weg zu einer 
gleichberechtigten Partnerschaft
Impressionen von der Arbeitstagung 2014

Toll wie immer. Viele, viele 
Grüße an Norbert, viel Ge-

sundheit und Gottes Segen.
Volker Nierenberg

Ich wünsche mir nicht so einen 
weiten Anreiseweg für lauf-
schwache Personen oder die 
Möglichkeit, einen Tag früher 

anreisen zu können mit einer bes-
seren Möglichkeit, die Unterkunft 
zu erreichen. Ansonsten war der 

Rest prima!

Danke für die tolle Arbeitstagung. 
Bis zum nächsten Mal.

Lotte Duchardt

Die Arbeitstagung ist euch sehr 
gut gelungen. Die Referenten 
haben auch versucht, sich ver-
ständlich auszudrücken. Das 
Theaterstück war auch sehr 

gut. Unser Flügelspieler hat den 
Abend bereichert.

Ich werde bestimmt einige ver-
ärgern, aber das mit den Handys 
geht gar nicht! Entweder sollten 
sie ausgestellt, lautlos oder we-
nigstens auf Vibration gestellt 

werden. Ich fand es sehr störend. 
Ansonsten waren die Vorträge 
sehr interessant und lehrreich. 

Die Theatergruppe war sehr gut. 
Ich wünsche den neuen Vorstand 
viel Freude und Schaffenskraft bei 

seiner Arbeit.
Gudrun
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nikationskompetenzen in Arztge-
sprächen (KOKOS) vor. Die darauf 
aufbauenden Arbeitsgruppen 
beschäftigten sich mit der Frage, 
wie man sich an besten auf einen 
Arztbesuch vorbereitet bzw. übten 
in Rollenspielen ein partnerschaft-
liches Gespräch zwischen Arzt und 
Patient 
in der 
Sprech-
stunde 
ein. 
Dabei 

wurde deutlich, warum dies in der 
Praxis oft nicht gelingt: z.B. berei-
ten sich Patienten ungenügend 
auf die Sprechstunde vor; haben 
Probleme, dem Arzt gegenüber 
offen zu sein; haben Ängste vor 
dem Arztbesuch. Aber auch auf 
ärztlicher Seite gibt es Probleme: 

z.B. fehlende Zeit; Störungen der 
Sprechstunde (Telefonate, Unter-
brechungen durch die Sprechstun-
denhilfe, …).

In diesem Arbeitsblock wurde das 
Kernthema der Veranstaltung 
am intensivsten erarbeitet. Aus 
diesem Vortrag und den Arbeits-
gruppen hat jeder Teilnehmer kon-
krete Erfahrungen für die Praxis 

gewinnen können, um in Zukunft 
als mündiger Patient verstanden 
zu werden. Nun gilt es, diese in die 
Tat umzusetzen.

Unser Dank gilt den Referenten, 
der Tagungsleitung und insbeson-
dere Anne Söhnel und Martina 
Gröbe von unserer Geschäftsstelle, 
ohne die die Tagung undenkbar 
gewesen wäre.

Da wir immer wieder Probleme mit unseren mail-Adressen und deren 
Endung „sh“ hatten (immer wieder haben uns mails nicht erreicht oder 
sind, wenn wir sie verschickt haben, in fremden Spam-Filtern gelandet), 
haben wir uns entschlossen, diese umzustellen. Wir bitten unsere Leser 
und Leserinnen, ab sofort diese neuen Adressen zu verwenden. 

Damit die Umstellung problemlos „über die Bühne“ geht, bleiben die al-
ten, bekannten mail-Adressen weiterhin aktiv – also kein Problem, wenn 
diese versehentlich mal benutzt werden.

Die Geschäftsstelle ist ab sofort unter den folgenden neuen Adressen 
erreichbar:

info@epilepsie-vereinigung.de••
anne.soehnel@epilepsie-vereinigung.de••

Die Redaktion einfälle, der Vorstand und der Selbsthilfebeirat sind unter 
folgenden Adressen erreichbar:

einfaelle@epilepsie-vereinigung.de••
vorstand@epilepsie-vereinigung.de••
selbsthilfebeirat@epilepsie-vereinigung.de••

Geschäftsstelle hat neue 
mail-Adressen
… damit alles übersichtlicher wird

Vielen lieben Dank! Es war alles 
sehr toll gemacht. Tolle Themen, 
tolle Leute und noch viel mehr! 

Ich habe mich sehr wohl gefühlt. 
Finde es sehr wichtig für Men-

schen mit Epilepsie! Danke! 
Katrin

Es war sehr interessant und hat 
mir sehr geholfen. Vielen Dank!

Mit der gesamten Arbeitstagung 
(Vorträge, Unterkunft, Verpfle-

gung) sehr zufrieden. Sehr infor-
mativ und interessant. Anreise 

war sehr umständlich.

Bärbel Teßner
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Informationsveranstaltung des Landesverbandes Hessen

Ort:		  Stadtverordnetensaal
		  Barfüßerstraße 50 (Nähe Stadtsparkasse)
		  35037 Marburg

Zeit:		  Samstag, 04. Oktober 2014
		  11.00 – 16.30 Uhr

Programm:	 Informationsstände und Vorträge zu den Themen umfassende Epilepsiebe-	
		  handlung, Früherkennung und Behandlung von Epilepsien im Kindesalter, 	
		  Behandlungsmöglichkeiten.

Information: 	Der Besuch der Veranstaltung ist kostenfrei, weitere Informationen finden sich 
auf der Webseite des Landesverbandes www.epilepsie-sh-hessen.de.

Regionalveranstaltung des Landesverbandes Berlin-Brandenburg

Ort:		  Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
		  Evangelisches Krankenhaus Königin-Elisabeth Herzberge
		  Museum Kesselhaus
		  Herzbergstraße 79, 10 365 Berlin

Zeit:		  Mittwoch, 08. Oktober 2014
		  16.30 -  ca. 21.30 Uhr

Programm:	 Vorträge und Diskussion zu den Themen „Epilepsie bei Kindern und 
		  Jugendlichen“, „Epilepsie bei Menschen im erwerbsfähigen Alter“ und 
		  „Epilepsie im höheren Lebensalter“ (16.30 – 19.30 Uhr incl. Pause).

		  20.00 Uhr: Steile Welle – Ein Theaterstück zwischen Fallsucht und Sehnsucht 	
		  (vgl. dazu auch den Artikel im Schwerpunkt der vorliegenden Ausgabe 
		  der einfälle).

Information:	 Der Besuch der Veranstaltung ist kostenfrei, weitere Informationen finden sich 
auf der Webseite des Landesverbandes www.epilepsie-berlin.de.

Auch in Dresden wird wieder eine Veran-

staltung zum Tag der der Epilepsie statt-

finden – das 12. Epilepsieforum Dresden 

(am Samstag, dem 18. Oktober 2014 am 

gewohnten Ort im Vortragsraum An der 

Kreuzkirche 6 in 01067 Dresden). Weitere 

Informationen zu dieser Veranstaltung 

sind über die Epilepsie-Beratung Dresden 

(Tel.: 0351 – 4810270, epilepsieberatung@

kleinwachau.de, www.kleinwachau.de) 

erhältlich.

Tag der Epilepsie 2014
Epilepsie kann jeden treffen – in jedem Alter

Leider wird es uns in diesem Jahr nicht gelingen, anlässlich des Tages der Epilepsie – der wie gewohnt am 05. 
Oktober stattfinden wird – wieder eine zentrale Veranstaltung des Bundesverbandes auf die Beine zu stellen, da 
wir die dafür beantragten Fördermittel nicht erhalten haben und es uns kurzfristig nicht gelungen ist, für die 
Veranstaltung andere Fördermittel zu akquirieren. 

Dennoch werden wir – wie in den vergangenen Jahren auch – ein Aktionspaket zum Tag der Epilepsie 2014 zu-
sammenstellen, das ab Mitte August bei unserer Geschäftsstelle abgerufen werden kann.

Dass es keine zentrale Veranstaltung geben wird heißt nun aber nicht, dass der Tag der Epilepsie 2014 ins Wasser 
fällt – es wird auch in diesem Jahr bundesweit wieder viele Veranstaltungen geben. Wir bitten alle, die sich be-
teiligen möchten, uns ihre Aktivitäten frühzeitig mitzuteilen, damit wir möglichst viele Menschen über unsere 
Website www.epilepsie-vereinigung.de über die geplanten Aktivitäten informieren können. Für folgende Veran-
staltungen haben die Vorbereitungen bereits begonnen:

Dr. med. Thomas Mayer (Sächsisches Epilepsie-
zentrum Radeberg) auf dem 11. Epilepsieforum 
Dresden im Oktober 2013)

Museum Kesselhaus auf dem Gelände des Evange-
lischen Krankenhauses Königin Elisabeth Herzber-
ge in Berlin
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Vom 24. – 27. September 2014 findet in 
Berlin die 13. Fachtagung Sozialarbeit bei 
Epilepsie statt, auf die wir bereits in der 
letzten Ausgabe der einfälle hingewiesen 
haben.

Ort: Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
Evangelisches Krankenhaus Königin Elisa-
beth Herzberge, Herzbergstraße 79
10365 Berlin

Anmeldung: Diana Wöhle
Krankenhaus Mara gGmbH
Epilepsiezentrum Bethel
Maraweg 21, 33617 Bielefeld
Fax: 0521 – 772 78 955
diana.woehle@mara.de

Informationen: Nähere Informationen 
über diese Tagung und ein ausführliches 
Tagungsprogramm stehen auf unserer 
Webseite www.epilepsie-vereinigung.de zur 
Verfügung.

Bereits jetzt möchten wir auf die 9. Dreilän-
dertagung der Deutschen und Österreichi-
schen Gesellschaften  für Epileptologie und 
der Schweizerischen Liga gegen Epilepsie 
hinweisen, die vom 22. – 25. April 2015 im 
Internationalen Congress Center in Dres-
den stattfinden wird. 

Weitere Hinweise auf diese Tagung finden 
sich auf der Webseite www.epilepsie2015.
de. Genauere Informationen zum Pro-

gramm werden dort ab Herbst 2014 zur 
Verfügung stehen. Wir möchten schon jetzt 
darauf hinweisen, dass am 24. April 2015 
in der Dresdener Kreuzkirche ein Charity-
Konzert des World Doctors Orchestra statt-
finden wird. Die Tickets dafür werden bald 
im Vorverkauf erhältlich sein.

Auch möchten wir darauf hinweisen, dass 
die Landesarbeitsgemeinschaft SELBST-
HILFE von Menschen mit Behinderung und 
chronischer Erkrankung und ihren Ange-
hörigen Nordrhein-Westfalen e.V. (LAG-SB-
NRW) immer wieder interessante Seminare 
für Menschen anbietet, die in Selbsthilfe-
gruppen aktiv sind, z.B.:

„Darüber spricht man nicht? – Rechte, ••
Pflichten, Möglichkeiten als Patient/-in 
und Arbeitnehmer/-in“, Ort: Arbeitneh-
mer-Zentrum Königswinter, 29. August 
2014 (14.00 Uhr) – 31. August 2014 (12.30 
Uhr)
„Selbsthilfegruppen und –vereine werden ••
kreativ(er)! – Methoden für die Team- und 
Gruppenarbeit“, Ort: Münster, 07. Novem-
ber 2014 (09.00 – 16.30 Uhr)
„Persönliche und finanzielle Herausforde-••

rungen – zur Situation pflegebedürftiger 
Erwachsener, Kinder und deren Angehö-
riger“, Ort: Münster, 21. November 2014, 
(09.30 – 16.00 Uhr)
„Welche Schlüsselkompetenzen zur ••
Beratung, Unterstützung & Begleitung 
werden in der Selbsthilfe gebraucht?“ 
Ort: Arbeitnehmer-Zentrum Königswin-
ter, 05. Dezember 2014 (14.30 Uhr) – 07. 
Dezember 2014 (12.30 Uhr)

Nähere Informationen zu diesen und wei-
teren Veranstaltungen der LAG-SB-NRW 
sind über deren Geschäftsstelle erhältlich. 
Anschrift: Landesarbeitsgemeinschaft 
SELBSTHILFE NRW e.V., Neubrückenstraße 
12 – 14, 48143 Münster, Tel.: 0251 – 519051, 
info@lag-selbsthilfe-nrw.de.

Kongresse, Tagungen und Seminare
Bitte vormerken!

Der BSK-Bereich Selbsthilfe Körperbehinderter Hannover und Umgebung e.V. sucht 
ab sofort für das Inklusions-Projekt „Villa MitMensch Calenberger Land“ eine/n

Inklusionsbegleiter/in
Wir sind ein Verband der Behindertenselbsthilfe. Schwerpunkte unserer Vereinsziele 
sind die Verwirklichung eines selbstbestimmten Lebens in einer barrierefreien Um-
welt und die uneingeschränkte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.

Ihr Aufgabenfeld umfasst
• die Erschliessung des Sozialraums für 
7 Bewohner/innen der „Villa MitMensch 
Calenberger Land“
Sie
• sind eine verantwortungsbewusste, 
dynamische, flexible Persönlichkeit mit 

schen Bereich 
• verfügen über Erfahrungen in Sozial-
raum bezogener Arbeit .
Wir bieten
• eine leistungsgerechte Vergütung 
nach AVB Vergütungsgruppe D
• eine befristete Teilzeitanstellung 50%

Als Verband der Behindertenselbsthilfe 
begrüßen wir Bewerbungen von Personen 
mit einer anerkannten Schwerbehinde-
rung. 

Bitte senden Sie Ihre vollständigen Bewer-
bungsunterlagen bis zum 15. August 2014 an:
BSK-Bereich Selbsthilfe Körperbehinderter 
Hannover und Umgebung e.V. 
Peer Maßmann • Postfach 120151 
30671 Hannover • Tel.: 05101 586-330 
Fax: 05101 586-243 

Bereich
Selbsthilfe
Körperbehinderter
Hannover und Umgebung e.V.

Wissen und Erfahrung im pädagog -

E-Mail: BSKHannover@htp.info

i

ANZEIGE

Hauptgebäude des Evangelischen Krankenhauses 
Königin Elisabeth Herzberge

Internationales Congress Center in Dresden

Abendstimmung am Aasee in Münster/Westfalen
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Mit einem Festakt in der Landes-
hauptstadt Baden-Württembergs 
(Stuttgart) hat der Landesverband 
der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in 
Baden-Württemberg unlängst sein 
25-jähriges Bestehen gefeiert. Das 
Programm der Veranstaltung war-
tete mit jeder Menge Infotainment 
auf, denn sowohl Information als 
auch Unterhaltung waren an die-
sem Samstag Ende Juni angesagt. 

Das Motto der Jubiläumsfeier 
kam sehr gut an – und so kamen 
schlussendlich einige mehr Besu-
cher, als ursprünglich erwartet. 
Weit über 100 Menschen füllten 
den Festraum der Veranstaltung 
und erlebten ein Programm, das 
sowohl die Fortschritte der ver-
gangenen Jahre als auch die Her-
ausforderungen der Zukunft vor 
allem in den Bereichen Therapie 
und Gleichstellung eindrucksvoll 
skizzierte. 

Die Aufführung des Theaterstücks 
Steile Welle zum Schluss der Ver-

anstaltung brachte dann nochmal 
auf den künstlerischen Punkt, wor-
in die Organisatoren den eigentli-
chen Sinn dieses Festaktes sehen: 
Öffentlichkeit schaffen und das 
Schweigen über Epilepsie brechen.

Rose Keller
Landesverband der Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen in Baden-Württem-
berg
Vogelsangstraße 31
72667 Schlaitdorf
Tel.: 07127 – 922 215
Fax: 07127 – 992 770
kontakt@lv-epilepsie-bw.de

25 Jahre – und kein bisschen leise
Landesverband der Epilepsie-Selbsthilfegruppen 
in Baden-Württemberg feiert Jubiläum

Rose Keller, Vorsitzende des Landesverbandes, 
begrüßt die Gäste.

„Ausverkauftes Haus“ bei der LV-Jubiläumsfeier in 
Stuttgart.

Stimmungsvoller Schlusspunkt der Jubiläumsfeier: 
die Theateraufführung „Steile Welle“.

Epilepsie-Beratungsstelle Niederbayern
Offizielle Anerkennung als MOSES-Schulungszentrum
Die Epilepsie-Beratungsstelle 
Niederbayern mit Sitz an der Kin-
derklinik Dritter Orden in Passau 
ist eine wichtige Anlaufstelle für 
Menschen mit Epilepsie in jedem 
Lebensalter – aber auch für deren 
Angehörige – im Regierungsbezirk. 

Der Fachdienst bietet neben Bera-
tungsgesprächen und Gruppenan-
geboten seit einigen Jahren auch 
ein Patientenseminar für Betrof-
fene ab dem 16. Lebensjahr und 
deren Angehörige an. Das Modu-
lare Schulungsprogramm Epilepsie 
(MOSES) wird in regelmäßigen 

Abständen in Form eines Wochen-
end-Seminares in den Räumen der 
Kinderklinik Dritter Orden in Pas-
sau durchgeführt. 

Das Schulungsprogramm für Be-
troffene ab dem 16. Lebensjahr 
und deren Angehörige hat das ak-
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Mit Epilepsie leben lernen
MOSES-Schulung in Passau

Auch in diesem Jahr bot die Epilep-
sie-Beratung Niederbayern wieder 
als Wochenendseminar das Pati-
entenschulungsprogramm MOSES 
für Betroffene und Angehörige an. 
Ulrike Jungwirth (Leiterin der Be-
ratungsstelle) konnte als Referen-
ten Dr. Heinrich Jörg (Klinik Hohe 
Warte in Bayreuth), Dr. Julia Höfler 
(Dopplerklinik in Salzburg) und 
Andrea Egger-Rainer (Kranken-
schwester aus der Dopplerklinik) 
begrüßen.

In einer überschaubaren Gruppe 
konnten die Teilnehmenden nicht 
nur ihre Erfahrungen austauschen, 

sondern auch ihre Fragen, Unklar-
heiten und Ängste mit den Trai-
nern besprechen. Um das seelische 
Gleichgewicht zu stabilisieren, 
wurde die offene Auseinanderset-
zung mit den eigenen Gefühlen 
trainiert. Ein Rollenspiel erleichter-
te es, die eigene Erkrankung aus 
einer anderen Perspektive zu erle-
ben. Auch wurden in der Schulung 
unterschiedliche Diagnose- und 
Therapiemöglichkeiten bespro-
chen sowie die gängigsten Anti
epileptika vorgestellt.
  
Thematisiert wurden zudem Ge-
fährdungen im Arbeitsbereich und 

bestehende rechtliche Möglichkei-
ten für epilepsiekranke Arbeitneh-
mer und deren Arbeitgeber. Auch 
Versicherungsfragen, nützliche 
Vorkehrungen für den Haushalt 
sowie Gefahren und positive Effek-
te des Sports wurden diskutiert. 
Letzterer trägt zur Verbesserung 
der Lebensqualität und zur Stei-
gerung der Leistungsfähigkeit bei. 
Richtig durchgeführt, kann sportli-
che Aktivität zudem nachweislich 
Anfälle reduzieren. Die dabei ent-
stehenden persönlichen Netzwer-
ke haben zudem einen positiven 
Effekt auf die Krankheitsbewälti-
gung.

So wurden die Teilnehmer gestärkt 
durch Informationen, positive 
Impulse und die Wegbereitung 
hin zu einem Leben mit weniger 
Angst, weniger Einschränkungen 
und mehr Zufriedenheit. Die näch-
ste MOSES-Schulung in Passau ist 
im Herbst 2015 geplant. Weitere 
Informationen unter Tel.: 0851 – 
7205 207.

tive Krankheitsselbstmanagement 
zum Ziel. Betroffene sollen zu Ex-
perten ihrer Krankheit werden. 

Das interdisziplinäre Trainerteam 
mit Dr. Heinrich Jörg (Facharzt 
für Neurologie mit Schwerpunkt 
Epileptologie, Neurologische Klinik 
in der Klinik Hohen Warte in Bay-
reuth) und Dipl. Sozialpädagogin 
(FH) Ulrike Jungwirth (Leiterin der 
Epilepsie-Beratungsstelle in Pas-
sau, Epilepsiefachberaterin und 
Krankenschwester) unterstützt 
und begleitet die Teilnehmer 

während des Seminars auf ihrem 
Weg zur aktiven Krankheitsbewäl-
tigung.

Evaluationsstudien in Deutsch-
land, Österreich und der Schweiz 
haben gezeigt, dass mit MOSES 
geschulte Menschen mit Epi-
lepsie mehr über ihre Krankheit 
wissen und sich aktiver mit ihrer 
Krankheit auseinandersetzen. 
Außerdem haben die geschulten 
Teilnehmer weniger Anfälle und 
Nebenwirkungen durch die Medi-
kamente. 

Die Epilepsie-Beratungsstelle 
Niederbayern mit Sitz in Pas-
sau wurde nun auch offiziell als 
MOSES-Schulungszentrum von der 
Arbeitsgemeinschaft der Kranken-
kassenverbände in Bayern (AOK 
Bayern) anerkannt. Anmeldungen 
für Schulungen und weitere Infor-
mationen sind erhältlich bei der 
Epilepsie-Beratung Niederbayern, 
Bischof-Altmann-Straße 9, 94032 
Passau, Tel.: 0851 – 7205 207 sowie 
unter www.moses-schulung.de.

von links: U. Jungwirth, A. Egger-Rainer, Dr. J. Höfler, Dr. H. Jörg

Hermine Seitz
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Das Epilepsie-Zentrum Berlin-Branden-
burg im Verbund der v. Bodelschwingh
schen Stiftungen Bethel (EZBB) ist ein seit 
April 2001 bestehendes Netzwerk, des-
sen Kern die beiden Standorte am Evan-
gelischen Krankenhaus Königin Elisabeth 
Herzberge (KEH) in Berlin und die Epilep-
sieklinik Tabor in Bernau sind. Seit An-
fang 2012 ist Prof. Dr. med. Martin Holt-
kamp als Chefarzt des Berliner Standorts 
Medizinischer Direktor des EZBB, sein 
Stellvertreter ist Prof. Dr. med. Hans-
Beatus Straub als Chefarzt des Standorts 
in Bernau. Prof. Holtkamp ist Inhaber der 
durch die v. Bodelschwinghschen Stiftun-
gen Bethel gestifteten und an der Klinik 
für Neurologie der Charité – Universitäts-
medizin Berlin eingerichteten Friedrich 
von Bodelschwingh-Stiftungsprofessur 
für Epileptologie. In dieser Funktion ist er 
auch Leiter des dortigen klinischen und 
wissenschaftlichen Bereichs Epileptolo-
gie, der Teil des EZBB ist. 

Den Konzepten und Perspektiven des 
EZBB liegt das übergeordnete Ziel 
zugrunde, die Lebensqualität aller 
Menschen mit Epilepsie nachhaltig zu 
verbessern. Die seit vielen Jahren auf 
hohem nationalen und internationalen 
Niveau bestehende Krankenversorgung 
soll mit klinischer, experimenteller und 
translationaler Forschung weiter ver-
netzt werden, um so neue Ansätze für 
die Diagnostik und Therapie der Epilepsi-
en zu entwickeln. Voraussetzung hierfür 
ist die konsequente praktische und wis-
senschaftliche Ausbildung von Studen-
ten, Ärzten, Neurowissenschaftlern und 
Mitgliedern weiterer Berufsgruppen, 
die in die Versorgung von Patienten mit 
Epilepsie direkt und indirekt eingebun-
den sind.

Die stationäre medizinische Behandlung 
erfolgt komplementär an den beiden 
Standorten des EZBB in Berlin und Bern-
au. Die Bereiche Allgemeine Epileptologie 
für Erwachsene und Spezielle Epileptolo-
gie für Erwachsene mit Behinderungen 
sind an beiden Standorten vertreten. Die 

Behandlung von Kindern und Jugend-
lichen sowie der gesamte Bereich der 
prächirurgischen Diagnostik ist an den 
Standort Berlin gebunden, während die 
psychosomatische Epileptologie Schwer-
punkt in Bernau ist.

Wichtiger Teil des Versorgungskonzepts 
ist die ambulante Behandlung, die am 
KEH durch ein Medizinisches Versor-
gungszentrum und in Bernau durch 
eine Ermächtigungsambulanz erfolgt. 
Zudem wird sie am Nervenzentrum 
Potsdam durch Prof. Straub sowie an den 
Hochschulambulanzen der Charité - Uni-
versitätsmedizin Berlin (Charité Campus 
Mitte in Berlin-Mitte, Charité Campus 
Virchow-Klinikum in Berlin-Wedding und 
Charité Campus Benjamin Franklin in 
Berlin-Steglitz) unter Leitung von Prof. 
Holtkamp durchgeführt. Die ambulante 
Behandlung von Kindern und Jugendli-
chen erfolgt in einer Ermächtigungsam-
bulanz am KEH. 

Komplettiert wird das Angebot durch 
rehabilitative Maßnahmen: Die medi-
zinische Rehabilitation erfolgt in enger 
Kooperation mit der Neurologischen Re-
habilitationsklinik Beelitz-Heilstätten, die 
berufliche Rehabilitation unter anderem 
in enger Kooperation mit dem Annedore-
Leber-Berufsbildungswerk Berlin. 

Am 07. Mai 2014 wurde das neue Haus 2 
für die Epileptologie als Teil des Epilep-
sie-Zentrums Berlin-Brandenburg auf 
den Gelände des KEH in Berlin feierlich 
eröffnet. Das vollständig renovierte 
und den aktuellen Gegebenheiten an-
gepasste Gebäude bietet erweiterte 
Möglichkeiten für die Behandlung von 
anfallskranken Kindern, Jugendlichen 
und Erwachsenen mit Epilepsie mit 
und ohne Behinderung. Neben der prä-
chirurgischen Epilepsiediagnostik und 
operativen Epilepsietherapie stellen 
die Behandlung von Erwachsenen mit 
Epilepsie und Behinderung sowie die 
neurologische Schlafmedizin besondere 
Schwerpunkte des  EZBB am KEH dar.

Das Epilepsie-Zentrum 
Berlin-Brandenburg
Neue Räumlichkeiten bieten verbesserte 
Behandlungsmöglichkeiten

ANZEIGE

Das neue Haus 2 auf dem Gelände des Evangeli-
schen Krankenhauses Königin Elisabeth Herzber-
ge, in dem sich seit Dezember 2013 die Epileptolo-
gie befindet. 

Die Sporttherapie mit der Physiotherapeutin 
Annett Rudolf ist wichtiger Bestandteil der 
Behandlung von Erwachsenen mit Epilepsie und 
Behinderung.

Gerade für Menschen mit Behinderung ist ein 
strukturierter Tagesablauf notwendig – eine wich-
tige Aufgabe für die Pflege: Freizeitgestaltung im 
neuen Aufenthaltsraum der Station für Erwachse-
ne mit Epilepsie und Behinderung (hinten links die 
Pflegerische Stationsleiterin Angela Skuza).

Persönliche Zuwendung ist ein wichtiger Be-
standteil der Behandlung: Prof. Dr. med. Martin 
Holtkamp und Oberärztin Dr. med. Anja Grimmer 
bei der Visite auf der Station für Erwachsene mit 
Epilepsie und Behinderung.

Im neuen Schlaflabor können Beschwerden objek-
tiviert und noch nicht bekannte Störungen 	
erkannt werden.
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Der Bereich Neurologische Schlafme-
dizin hat im Januar 2014 seine Arbeit 
aufgenommen. Behandelt werden 
Patienten aller Altersstufen ab dem 12. 
Lebensjahr mit Schlafstörungen, die auf 
Funktionsstörungen des Nervensystems 
zurückzuführen sind (z.B.  schlafbezoge-
ne epileptische Anfälle, Phasenverschie-
bungen des Schlaf-/Wachrhythmus etc.) 
sowie Patienten, bei denen in Zusam-
menhang mit einer bereits diagnosti-
zierten Erkrankung des Nervensystems 
(z.B. Multiple Sklerose, Schlaganfall, 
Parkinson) Störungen des Schlafes oder 
des Schlaf-/Wachrhythmus auftreten. 
Ziel ist es, diese Beschwerden zu ob-
jektivieren und bislang nicht bekannte 
Störungen des Schlafes zu erkennen, um 
auf dieser Basis einen Behandlungsplan 
zu erstellen. 

Bei Erwachsenen mit Epilepsie und Be-
hinderung wird die Behandlung oftmals 
durch die schwer verlaufende Epilepsie 

und die häufig bestehende Resistenz 
gegen die gängigen Medikamente zur 
Epilepsiebehandlung erschwert. Für die 
in der Regel mehrere Wochen dauernde 
stationäre Behandlung steht ein hoch-
spezialisiertes multidisziplinäres Team 
zur Verfügung. Die Unterbringung er-
folgt in 1- und 2-Bett-Zimmern; Angehö-
rige können im Patientenzimmer oder in 
Apartments im gleichen Haus übernach-
ten. Die Gestaltung und Ausstattung 
der Aufenthalts- und Therapieräume 
(z.B. Snoezel-Raum auf der Station, Ergo-
therapie-Raum mit Werkbänken) trägt 
dazu bei, dass die Alltagskompetenzen 
der Patienten während des Aufenthalts 
bestmöglich gefördert werden. Alle Räu-
me sind mit Kameras ausgestattet, die 
die Aufzeichnung des für die Diagnostik 
unverzichtbaren klinischen Verlaufs der 
epileptischen Anfälle ermöglichen und 
sicherstellen, dass bei Anfällen die Pfle-
gekräfte unmittelbar zur Stelle sind.

Wer sich über das Angebot des EZBB nä-
her informieren möchte, ist eingeladen, 
die Webseite des Zentrums zu besuchen 
(www.ezbb.de). Die umfangreiche Infor-
mationsbroschüre Epilepsie – Diagnostik 
und Therapie und Informationsfaltblätter 
über die Behandlungsangebote stehen 
dort als Download bereit, können aber 
auch versandkostenfrei beim EZBB ange-
fordert werden.

Anschrift:
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
Evangelisches Krankenhaus Königin 
Elisabeth Herzberge
Herzbergstraße 79
10365 Berlin
www.ezbb.de

Kontakt:
Norbert van Kampen
Tel.: 030 – 5472 3512
Fax: 030 – 5472 3502
n.kampen@keh-berlin.de

ANZEIGE

Am 30. Juni 2014 bekam Peter 
Brodisch – stellvertretend für das 
Netzwerk Epilepsie & Arbeit – einen 
erfreulichen Brief von der Deut-
schen Vereinigung für Rehabilita-
tion (DVfR), aus dessen Inhalt wir 
gerne zitieren möchten:

„Sehr geehrter Herr Brodisch, das 
Netzwerk Epilepsie & Arbeit ist 
durch Herrn Dr. Friedrich Mehrhoff, 
Deutsche Gesetzliche Unfallversi-
cherung … für die diesjährige Ver-
gabe der Kurt-Alpohns-Jochheim 
Medaille … der DVfR nominiert 
worden. Nun freuen wir uns sehr, 
Ihnen mitteilen zu können, dass 
der geschäftsführende Vorstand 
der DVfR beschlossen hat, diese 
Medaille Ihrer Institution zuzu-
erkennen. Wir gratulieren Ihnen 
herzlich zu dieser höchsten Aus-

zeichnung, die unser Verband zu 
vergeben hat“.

Diesem Glückwunsch schließen 
wir uns als Redaktion einfälle 
gerne an. HERZLICHEN GLÜCK-
WUNSCH!

Zur Begründung heißt es in dem 
genannten Brief: „Das Netzwerk 
Epilepsie und Arbeit (NEA) leistet 
durch Beratung bei Ausbildung 
und Umschulung sowie unterstüt-
zende Arbeitsvermittlung oder 
den Erhalt von Arbeitsplätzen Her-
vorragendes zur Integration epi-
lepsiekranker Menschen auf dem 
Arbeitsmarkt. So hat uns über-
zeugt, dass das interdisziplinäre 
Netzwerk von NEA beispielhaft 
viele Akteure zusammenführt und 
dabei auch die Selbsthilfe betei-

ligt. Hervorzuheben ist außerdem 
die erfolgreiche Aufklärung von 
Arbeitgebern“.

Die Medaille wird dem Netzwerk 
Epilepsie und Arbeit auf dem vom 
23. – 24. Oktober 2014 in Berlin 
unter der Schirmherrschaft von 
Andrea Nahles – Bundesministerin 
für Arbeit und Soziales – statt-
findendem Kongress Inklusion 
braucht Rehabilitation – Wege zur 
Teilhabe der DVfR verliehen. Nä-
here Informationen zum Kongress 
sowie das ausführliche Kongress
programm finden sich auf der 
Webseite der Deutschen Vereini-
gung für Rehabilitation (www.dvfr.
de) – der entsprechende Link fin-
det sich auch auf unserer Websei-
te (www.epilepsie-vereingung.de).

Netzwerk Epilepsie und Arbeit erhält 
Kurt-Alphons-Jochheim Medaille
Auszeichnung wird auf Kongress im Oktober verliehen
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Leserbriefe
Für alle zur Info: 
 
Seit dem 01.07.2014 gelten für etliche Medikamente neue 
Festbeträge – darunter auch für Keppra (Wirkstoff Levetiracetam).  
Einige Pharmahersteller haben allerdings den Preis nicht auf den von den Krankenkassen 
gewünschten Festbetrag 
abgesenkt, so dass jetzt auf 
die Patienten Aufzahlungen 
zukommen. Zu diesen 
Unternehmen gehört auch 
UCB – der Hersteller von Keppra hat dessen Preis nicht auf den Festbetrag reduziert, den die Krankenkassen für Medikamente mit dem Wirkstoff Levetiracetam festgesetzt haben.  

 
Der Patient muss die Differenz in diesem Fall selbst aufzahlen, was bei Keppra mehrere hundert Euro pro Packung betragen kann.   
Nach Aussage des Herstellers empfiehlt sich der Wechsel auf das Generikum Levetiracetam-UCB, das aus der gleichen Produktion und vom gleichen Hersteller kommt wie das Original-Präparat Keppra und somit nach Angaben des Herstellers zu 100% identisch ist.  

Dies hat uns auch Prof. Hamer vom Epilepsiezentrum Erlangen auf der Jahrestagung des 
Landesverbandes Bayern am vergangenen Wochenende (05. Juli) auf Schloss Hirschberg so mitgeteilt. 
 
Viele Grüße 
 
Doris Wittig-Moßner
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.  
P.S.: Was natürlich auch bedeutet, dass die Verordnung des 
Arztes nicht mehr auf Keppra mit Aut idem-Kreuz lauten 
darf (sonst ist kein direkter 
Austausch möglich), sondern auf Levetiracetam UCB mit aut-idem-Kreuz (sonst wird ggf. gegen ein anderes Levetiracetam-Präparat getauscht).

Anmerkung der Redaktion: Vielen Dank für diesen Hinweis, Doris. Vgl. dazu auch den Artikel „Erhebliche Zuzahlungen für Keppra® zu leisten“ in der Rubrik „Wissenswert“ in der vorliegenden Ausgabe der einfälle.

Hallo und guten Tag,

zwar nehme ich Keppra nicht 

(mehr) ein, aber die letzte mail 

zeigt, dass sich Leute – sogar 

Ärzte – auch um uns Patienten 

kümmern. Das Geschehen um den 

Wirkstoff ist eine Farce – derselbe 

Hersteller, und plötzlich geht es 

zu wesentlich niedrigeren Preisen! 

Für mich ein klares Beispiel, wie 

Patienten (und ihre Kassen) von 

den Pharmakonzernen besch… 

werden.

Also: Schön, dass es euch gibt. 

Mein Mitgliedsbeitrag lohnt sich!!!

Björn Stahl

Sehr geehrtes Team,
 
ich weiß von vielen mit Kindern, 

die als Notfallmedikament 
Buccolam® haben. Dieses wurde ja 

vor ca. 2 Monaten vom Deutschen 

Markt genommen, weil es 
angeblich die Hypothese gäbe, es 

könnte verunreinigt sein – aber es 

wurde bei keiner Kontrolle etwas 

gefunden.
 
Nun die Bitte von so vielen 
mit Buccolam® an die 
Epilepsievereinigung: was 
könnten Sie erreichen, dass man 

in Deutschland wieder Buccolam® 

bekommt, da nun die neue Info 

heraus ist, dass es noch Monate 

dauert, bis es wieder welches gibt?

 
Vielleicht haben Sie Möglichkeiten, 

Einfluss zu nehmen, dass es 
gebraucht wird – es gibt nichts 

Vergleichbares. Vielleicht könnten 

Sie erreichen, dass es schneller 

wieder auf den Markt kommt 

oder aber man die Möglichkeiten 

schafft, es aus England zu 
importieren – oder was auch 
immer … 

Name der Redaktion bekannt

Anmerkung der Redaktion: 
Vgl. dazu auch den Artikel 
„Buccolam® – Rückruf wegen eines 

potenziellen Qualitätsmangels“ 

in der Rubrik „Wissenswert“ in der 

vorliegenden Ausgabe der einfälle. 

Nach Auskunft des Herstellers 
auf unsere Nachfrage hin wurde 

bereits versucht, das Medikament 

aus England zu importieren 
– dem steht aber das dortige 
Betäubungsmittelgesetz im Wege. 

Sobald wir Informationen darüber 

bekommen, wann das Medikament 

wieder lieferbar sein wird, werden 

wir dies auf unserer Webseite 
„www.epilepsie-vereinigung.de“ 

veröffentlichen.

Epilepsie kann jeden treffen – in 
jedem Alter. Dieses Thema ist Mot-
to des Tages der Epilepsie 2014 und 
zugleich Schwerpunkt der nächsten 
Ausgabe der einfälle. Epilepsien 
können in jedem Alter auftreten, 
sind aber nicht in jedem Lebensalter 
gleich. Was aber heißt das? Wie un-
terscheiden sich z.B. Epilepsien des 
Kindesalters von Epilepsien, die im 
Erwachsenenalter beginnen? Gibt 
es Versorgungsmodelle (z.B. bei Kin-
dern), die auf andere Altersgruppen 
übertragen werden sollten? Gibt es 
altersspezifische Versorgungslüc-
ken? Auf diese und weitere Fragen 
werden wir in einfälle 131 versuchen, 
Antworten zu finden.

Ganz wichtig sind auch bei diesem 
Thema wieder die Zuschriften und 
Meinungen unserer Leser und Le-
serinnen, die gerne auch kritisch 
sein dürfen. Auf Wunsch können 
wir die Beiträge ganz oder teilweise 
anonymisieren. Wir hoffen auf viele 
Zuschriften, Erfahrungsberichte, 
Meinungen – auch anderen Themen 
– und eine spannende Diskussion in 
der nächsten Ausgabe der einfälle.

Die nächste einfälle erscheint Ende 
September 2014 – pünktlich zum Tag 
der Epilepsie. Redaktions- und Anz-
eigenschluss ist der 31. August 2014. 
Angekündigte Anzeigen können bis 
zum 15. September 2014 angenom-
men werden.

Herzlichst
Ihre/Eure Redaktion 

vorschau 130
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Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Informationen Fon/Fax/Mail

06. 08. 2014
19.00 – 20.30 Uhr

Epilepsieberatung München
Oberanger 43
80331 München

Offener Abend
Reisen mit Epilepsie: „Was darf 
ich mich trauen?“

EpilepsieBeratung
München

Fon: 089 – 54 80 65 75
Fax: 089 – 54 80 65 79

29. – 31.08.2014 Rechte, Pflichten, Möglichkeiten als Patient/-in und Arbeitnehmer/-in; weitere Infos finden sich in der Rubrik Veranstaltungen in diesem Heft

29. – 31.08.2014 Familienwochenende, weitere Informationen finden sich in der Rubrik DE-Intern in diesem Heft

29. – 31.08.2014 Krankenhaus Mara
Maraweg 21 
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs für Eltern 
von Kindern mit Epilepsie / 
Famoseskurs für Kinder mit 
Epilepsie

Behandlungsmanagement 
Kidron
Frau Rave
Frau Freymüller

Fon: 0521 – 772 78810 
Fax: 0521 – 772 78823
Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de

12. – 14.09.2014 Anfallsselbstkontrolle Aufbaukurs, weitere Informationen finden sich in der Rubrik DE-Intern in diesem Heft

17. 09. 2014
19.00 – 20.30 Uhr

Epilepsieberatung München
Oberanger 43
80331München

Offener Abend
Offener Erfahrungsaustausch

EpilepsieBeratung
München

Fon: 089 – 54 80 65 75
Fax: 089 – 54 80 65 79

19. – 21.09.2014 Jugendherberge
Verdener Straße 104
27356 Rotenburg/Wümme

Sportwochenende Interessengemeinschaft 
Epilepsie Niedersachsen

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

24. – 27.09.2014 Fachtagung Sozialarbeit bei Epilepsie, weitere Informationen finden sich in der Rubrik Veranstaltungen in diesem Heft

24. – 27.09.2014 RehaCare Düsseldorf 2014
Messeplatz  
40474 Düsseldorf

RehaCare Düsseldorf Anmeldung nicht erforderlich Messe Düsseldorf GmbH
Fon: 0211 – 4560 01
Fax: 0211 – 4560 8546
info@messe-duesseldorf.de

27.09.2014
19.30 Uhr

Die Färberei 
Stennert 8/Ecke Berliner Straße
42275 Wuppertal-Oberbarmen

Filmvorführung:  „Es gibt nur ein 
Ich und im Ich verweilt meine 
Seele“

e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.V.
Susanne Fey

Fon/Fax:  0202 – 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de

04.10.2014
11.00 – 16.30 Uhr

Stadtverordnetensaal
Barfüßerstraße 50
35037 Marburg

Informationsveranstaltung 
des Epilepsie-Landesverbandes 
Hessen

DE- Landesverband Epilepsie 
Hessen
Wolfgang Walther

Fon: 06126 – 588514
Fax: 06126 – 989174
de-lv-hessen@t-online.de
www.epilepsie-sh-hessen.de

08.10.2014
16.30 – 21.30 Uhr

Evangelisches Krankenhaus 
Königin Elisabeth Herzberge 
Herzbergstraße 79
10365 Berlin (Kesselhaus)

Regionalveranstaltung zum 
Tag der Epilepsie, ab 20.00 Uhr: 
Steile Welle – Ein Theaterstück 
zwischen Fallsucht u. Sehnsucht

Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg
Klaus Göcke

Fon: 030 – 341 4252
Fax: 030 – 342 4466
klaus.goecke@epilepsie.sh
www.epilepsie-berlin.de

14.10.2014
19.00 – 20.30 Uhr

Innere Mission München
Landshuter Allee 40
80637 München

Fachsymposion:
Risikoeinschätzung bei Epilesie

EpilepsieBeratung
München

Fon: 089 – 54 80 65 75
Fax: 089 – 54 80 65 79

18.10.2014
11.00 – 13.00 Uhr

Verein Lehrerheim
Seminarraum 3. Stock
Weidenkellerstr. 6
90443 Nürnberg

Mitgliederversammlung  
LV Epilepsie Bayern e.V.

LV Epilepsie Bayern e.V. Doris 
Wittig-Moßner

Fon: 0911 – 18 09 37 47
Fax: 0911 – 18 09 37 46
wittigmossner@epilepsiebayern.de
www.epilepsiebayern.de

18.- 19.10.2014 vhs Aschaffenburg
Luitpoldstr. 2 
63739 Aschaffenburg

MOSES-Schulung Epilepsieberatung 
Unterfranken/Stiftung 
Juliusspital Würzburg
Henrike Staab-Kupke

Fon: 0931 – 393 1580
epilepsieberatung@juliusspital.de

24. – 26.10.2014 Umweltzentrum, Zum Energie- 
und Umweltzentrum 1
31832 Springe

Familienseminar Interessengemeinschaft 
Epilepsie Niedersachsen

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

24. – 26.10.2014 Krankenhaus Mara
Maraweg 21 
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs für Eltern von 
Kindern mit Epilepsie/
Famoseskurs für Kinder mit 
Epilepsie

Behandlungsmanagement 
Kidron
Frau Rave
Frau Freymüller

Fon: 0521 – 772 78810 
Fax: 0521 – 772 78823
Dietlind.Rave@mara.de
Erika.Freymueller@mara.de

25. – 26.10.2014 Epilepsie Beratung Schwaben
Stenglinstr. 2
86156 Augsburg

MOSES-Schulung Epilepsie Beratung Schwaben
www.bunter-kreis.de

Fon: 0821 – 400 4945 oder -4848
Fax: 0821 – 400 4849
claudia.hackel@bunter-kreis.de 

07.11.2014
09.00 – 16.30 Uhr

Selbsthilfegruppen und Vereine werden kreativ(er)! Methoden für die Team- und Gruppenarbeit; weitere Informationen finden sich in der Rubrik 
Veranstaltungen in diesem Heft

07. – 09.11.2014 Matthias-Claudius-Haus
Matthias-Claudius-Weg 1
59872 Meschede-Eversberg

Familienwochenende mit 
Kinderbetreuung 
Thema:  „Epilepsie und 
Autismus“

e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.V.
Susanne Fey

Fon/Fax: 0202 – 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de

14. – 16.11.2014 Aufbau und Erhalt von Epilepsie-Selbsthilfegruppen, weitere Informationen finden sich in der Rubrik DE-Intern in diesem Heft 

21. – 22.11.2014 Wege aus der Krise – Umgang mit Depressionen bei Epilepsie, weitere Informationen finden sich in der Rubrik DE-Intern in diesem Heft

21.11.2014
09.00 – 16.30 Uhr

Persönliche und finanzielle Herausforderungen – zur Situation pflegebedürftiger Erwachsener, Kinder und deren Angehöriger;  weitere Informationen 
finden sich in der Rubrik Veranstaltungen in diesem Heft

28. – 30.11.2014 Evangelisches Allianzhaus
Esplanade 5-10a 
07422 Bad Blankenburg

Familienwochenende mit 
Kinderbetreuung; Thema:
Epilepsie + Erwachsenwerden!?

e.b.e. epilepsie bundes-
elternverband e.V.
Susanne Fey

Fon/Fax: 0202 – 2988465
kontakt@epilepsie-elternverband.de

29.11.2014
10.00 – 13.00 Uhr

Charité Campus Benjamin 
Franklin
Hindenburgdamm 30
12200 Berlin
(Seminarraum Haupteingang)

Epilepsie-Forum: Beginn und 
Ende einer Epilepsie

Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg
Klaus Göcke

Fon: 030 – 341 4252
Fax: 030 – 342 4466
klaus.goecke@epilepsie.sh
www.epilepsie-berlin.de

05. – 07.12 2014 Welche Schlüsselkompetenzen zur Beratung, Unterstützung & Begleitung werden in der Selbsthilfe gebraucht?;  weitere Informationen finden sich 
in der Rubrik Veranstaltungen in diesem Heft
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