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wehren, wenn nicht wir uns konsequent fur
den‘Abbau derimmer noch bestehenden

Vorurteile gegen Menschen mit Epilepsie.

| einsetzen — wer soll es dann tun?
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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—

liebe Freunde und Forderer!

,Epilepsie in Wandel der Zeit“ lautet das diesjahrige
Motto unseres Tages der Epilepsie. Manchmal ist es
sinnvoll, einen Blick zurlickzuwerfen, das macht Mut
und scharft den Blick dafiir, was noch zu tun ist —und
was nicht leichtfertig verspielt werden sollte.

Rupprecht Thorbecke weist in seinem einleitenden
Beitrag darauf hin, das sich das Bild der Epilepsie in
der Offentlichkeit merklich verbessert hat und die Medien heute deutlich
differenzierter tber Epilepsie berichten. Es ware vermessen, dies nur den
Aktivitaten zum Tag der Epilepsie zuzuschreiben, aber sicherlich haben
auch diese einen Anteil daran.

Huten wir uns jedoch davor, die erzielten Fortschritte leichtfertig aufs
Spiel zu setzen, um kurzfristig mehr Aufmerksamkeit fiir unsere Anliegen
zu bekommen. Sicher ist es skandalds, wenn in Folge einer undifferen-
zierten Friihen Nutzenbewertung durch das Institut fiir Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen neue Antiepileptika bei uns
zuklinftig kaum noch erhaltlich sein werden. Dagegen mussen wir uns
gemeinsam mit aller Kraft zur Wehr setzen. Aber ist es der richtige Weg,
plotzlich zu erklaren, Epilepsie sei eine lebensbedrohliche Erkrankung,
bei der die Betreffenden Angst vor einem vorzeitigen Tod haben miis-
sen, wenn sie nachts unbeaufsichtigt sind? Ist es sinnvoll, Videos von
Menschen mit epileptischen Anfallen in die breite Offentlichkeit zu
bringen, bei denen einem unvorbereiteten Zuschauer angst und bange
wird? Ist es wirklich egal, ob wir uns ,Epileptiker” oder,,Menschen mit
Epilepsie” nennen?

Sicherlich gibt es Menschen mit Epilepsie, die unerwartet vorzeitig ver-
sterben; und ja - epileptische Anfalle kdnnen sehr beeintrachtigend sein.
Aber es gibt auch viele, die anfallsfrei sind oder deren Anfalle sie kaum
beeintrachtigen. Viele Menschen mit Epilepsie stehen mit beiden Beinen
selbstbewusst im Leben., Mit Epilepsie mitten im Leben“ —ist nicht das

die Botschaft, die wir vermitteln wollen?

In diesem Sinne

. A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

-

ANZEIGE

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

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

Agrarwirtschaft (Gartenbau)
Erndhrung und
Hauswirtschaft

Hotel und Gastronomie
Metalltechnik

Textiltechnik und Bekleidung
Wirtschaft und Verwaltung

abzuschlieBen.

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

Ihre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.

Epilep‘@gtrum Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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aufgefallen

Besonders schockierend fir Geizige:

Die neuen EU-Warnhinweise sind da!
ikl
Rauchen nutzt der Gesellschaft!

Es steht auBer Frage, dass die durch Rauchen verursachten Krankheiten das Gesundheitswesen durch Mehr-
kosten belasten. Auch steht fest, dass Raucher statistisch gesehen friiher sterben als Nichtraucher, so dass sie
auch weniger Altersruhegeld beziehen. Berthold Wigger und Florian Steidl vom Karlsruher Institut fiir Technolo-
gie haben jetzt in einer Studie diese Effekte gegengerechnet und kommen zu folgendem Schluss: Die rauchende
Gesellschaft (30% rauchende Manner und 21% rauchende Frauen) ist um 36,4 Milliarden Euro glinstiger fir alle.
Hinzu kommen noch 376 Milliarden staatliche Einnahmen aus der Tabaksteuer.

Fazit: Der friihere Tod von Rauchern entlastet die Rentenkassen und damit die Gesellschaft mehr als die durch
den Tabakkonsum verursachten Krankheiten den Sozialstaat kosten. Also: ...

Quelle: doc check news vom 01.09.2015 (news.doccheck.com) // Wirtschaftsdienst, 95 Jhg., 2015, Heft 8,S. 563 — 568 (www.wirtschaftsdienst.eu)
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Epilepsie im Zeitverlauf

Wir mussen selbst aktiv werden,
um die noch bestehenden Vorur-
teile gegen Epilepsie abzubauen.
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Veranderung des Eplleps_
in den letzten 40 Jahreng

Einleitung

Veranderungen der Situation von
Menschen mit Epilepsie werden
fiir grof3e Zeitraume —z. B. einzelne
Epochen —von Historikern
untersucht. Interessant sind aber
auch Veranderungen lber klrzere
Zeitraume, z. B. Uber einige Jahr-
zehnte — etwa wenn man fragt:
Wie viele Menschen mit Epilepsie
waren vor zwanzig Jahren anfalls-
frei? Wie viele sind es heute? Wie
viele waren damals beschaftigt,
wie viele heute? Wie waren da-
mals die Einstellungen zur Epilep-

ken Menschen, mit denen man
nun die Einstellungen gegenuber
Epilepsie vergleichen kann.

Fragenkomplexe

In sogenannten Einstellungsunter-

suchungen zur Epilepsie geht es
um zwei Fragenkomplexe:

I. Emotional negativ besetzte
Einstellungen, Vorurteile und

diskriminierende Einstellungen

gegenlber Menschen mit Epi-
lepsie
a. Epilepsie-Stereotype, in denen

' '; ) |Ides u,DeutschIa

L]
| 4

b. nicht wissen, was man tun
muss, wenn jemand einen
epileptischen Anfall hat; die
allermeisten Arbeiten fur
Menschen mit Epilepsie fur
ungeeignet halten, ebenso die
meisten Sportarten oder Sport
uberhaupt; davon ausgehen,
dass Menschen mit Epilepsie
nicht selbststandig leben kon-
nen und verunsichert sein, wie
man sich verhalten soll, wenn
man in einer Alltagssituation
einem Menschen mit Epilepsie
begegnet.

sie, wie sind sie heute? Leider gibt
es bisher nur sehr wenige solcher
Langsschnittuntersuchungen.

Epilepsie als eine Form von
Geisteskrankheit angesehen
wird oder eine geringere Intelli-

Ursachen negativer Einstellungen
gegeniiber Menschen mit Epilepsie

6

Hinsichtlich der Veranderung von
Einstellungen zur Epilepsie liegen
in Deutschland Daten liber einen
langen Zeitraum vor, wie es sie in
vergleichbaren Landern wie den
USA oder GroR3britannien nicht
gibt. In Deutschland wurden
schon seit dem Ende der 1960er
Jahre reprasentative Befragungen
zu Einstellungen in mehrjahrigen
Abstanden bis heute durchfiihrt.
Zugleich machte man auch Langs-
schnittuntersuchungen zu Einstel-
lungen gegenuber psychisch kran-

einfille

genz zugeschrieben wird
b. Zuschreibung psychiatrischer
Auffalligkeiten — gefahrlich,

jahzornig, reizbar, misstrauisch,

pedantisch

c. Soziale Distanz: nichts mit
Menschen mit Epilepsie zu tun
haben wollen

Il. Unzureichendes oder falsches
Wissen

a. noch nie von Epilepsie gehort
zu haben; nichts tUber die Ur-
sachen von Epilepsien wissen;
glauben, dass Epilepsie anste-
ckend ist etc.

Heute ist man der Ansicht, dass
negative Einstellungen/Vorurteile
bei Epilepsie aus zwei Quellen
gespeist werden:

« Einerseits geht es um Vorstel-
lungen aus dem vorindustriel-
len Zeitalter, z.B., dass Epilepsie
etwas mit Besessenheit von
Damonen zu tun habe oder
eine ansteckende Krankheit sei.
Solche Vorstellungen sind noch
immer in weniger entwickelten
Landern z.B. in Afrika verbreitet.

« Andererseits geht es um Einstell-



jungen, die sich bei der Entste-
hung industrieller Gesellschaften
herausgebildet haben —-z.B., dass
Menschen mit Epilepsie nicht

so verlasslich wie andere ihre
Rollenverpflichtungen erfillen
(wie z.B. regelmaRig und plinkt-
lich zur Arbeit zu kommen) oder
bestimmte Tatigkeiten nicht
ausfuhren kénnen. Diese Einstel-
lungen haben einen rationalen
Kern, was bei Kampagnen zur

Tabelle 1

wiinschten nicht, dass eine epilep-
siekranke Person in die Familie ein-
heiratet, wobei es bei dieser Frage
besonders viele ,weiss nicht"
Antworten gab, die wahrschein-
lich als verdeckte Ablehnungen

zu deuten waren. Diese negativen
Einstellungen waren allerdings
deutlich seltener,wenn man schon
einmal personlichen Kontakt mit
einer anfallskranken Person hatte
(Tabelle 1).

Veranderungen negativer Einstellungen Deutschland 1967 — 2008*

B Kontakt Kinder
40 7 37

35
30
25
20
15
10

1967 1973

Eingliederung Arbeit

1978

B Geisteskrankheit Heirat

2008

1984 1996

*alle Angaben ohne neue Bundeslander u. Ostberlin N= 1579

Veranderung von Einstellungen
gegeniber Epilepsie (s.u.) be-
rucksichtigt werden muss.

Negative Einstellungen gegen-
Uiber Menschen mit Epilepsie in
Deutschland 2008 und deren
Verdnderungen seit 1967

2008 wurden in einer reprasenta-
tiven Untersuchung bei 2.135 Per-
sonen Einstellungen gegentiber
Epilepsie mit 8 Fragen erfasst (Ta-
belle 1).11% brachten Epilepsie mit
dem emotional negativ besetzten
Stereotyp der ,Geisteskrankheit”
in Verbindung und 44% mit der
damit zusammenhangenden
Vorstellung unberechenbaren
Verhaltes. Soziale Distanz war am
starksten im familidren Bereich
zu beobachten: Beinahe 20%

schwerpunkt

Vier der 2008 gestellten Fragen
sind in der 1967 begonnenen
Langsschnittbeobachtung der
damaligen Deutschen Sektion der
Internationalen Liga gegen Epilep-
sie (heute: Deutsche Gesellschaft
fiir Epileptologie) zu Einstellungen
gegenuber Epilepsie jeweils in
mehrjahrigen Abstanden (1973,
1978,1984,1996 und 2008) ge-
stellt worden. Auf Abbildung 1ist
zu erkennen, dass die negativen
Einstellungen im Zeitverlauf ab-
genommen haben. Es ist aber eine
Gruppe von etwa 10% geblieben,
deren Einstellungen gegenuber
einer gesellschaftlichen Eingliede-
rung weiterhin ablehnend sind.

Sind die Einstellungen gegeniber
Menschen mit Epilepsie tatsach-
lich positiver geworden? Denkbar
ware, dass sozial erwiinschtes Ant-
wortverhalten —d. h. ablehnende
Einstellungen nicht offen zu au-
Bern —im Beobachtungszeitraum
zugenommen hat.

Tabelle 2
Soziale Distanz und negative Stereotype Deutschland 2008
schon mal Kon- noch nie Kon-
takt zu Person takt zu Person Alle
mit Epilepsie mit Epilepsie
Epilepsiebetroffi halt
.pl epsiebetroffene verhalten 36% 48% 44%b
sich unberechenbar
Menschen mit Epilepsie kon-
nen nicht so selbstandig wie 17% 27% 24%"
andere leben
Epilepsiekranke sind sch
pi ep5|e. ranke sind schwer 16% 229% 20% b
von Begriff
G Heirat der ei Kin-
egerT el.ra grelgenen in 15% 21% 19%¢
der mit Epilepsiebetroffenem
Gegen Eingliederung von Epi-
10% 15% 13%
lepsiebetroffenen in Arbeit. °
Epilepsie ist eine Form von
7% 13% 11%
Geisteskrankheit ’ ? ?
Gegen Spielen der eigenen
Kinder mit epilepsiekranken 8% 8% 8%1
Kindern
M h it Epilepsie sind
en'sc gn rm‘ pilepsie sin 4% 4% 4%
weniger intelligent
b Trifft eher/ voll u. ganz zu ©32% weil nicht 412% weil nicht # 11% weiss nicht
einfille

7



schwerpunkt

Andererseits gibt es zahlreiche
Hinweise dafiir, dass es sich um
echte Veranderungen handelt:
Zwischen 1995 und 2011/12 hat die
Erwerbstatigkeit von Menschen
mit Epilepsie von 48,4% auf 60,2%
zugenommen — deutlich starker
als die allgemeine Erwerbstatig-
keit. Eine Analyse von Artikeln
zum Thema Epilepsie in der Presse
von Beyenburg (Epikurier 4/2014)
kommt —anders als Analysen

aus den199oer Jahren —zu dem
Schluss, ,dass die liberwiegende
Zahl der Artikel differenziert und
sachgerecht zum Thema Epilepsie
berichtet”. Eine eigene (unverof-
fentlichte) Analyse von Gerichts-
urteilen zu epilepsiebezogenen
Konflikten im Arbeitsbereich zeigt,
dass die Rechtsprechung sich seit
den 1990er Jahren bemiiht, ihre
Entscheidungen an einem sachli-
ches Epilepsiebild, bei dem nicht
vage Angste oder Vermutungen
sondern die konkreten Einschran-
kungen durch die Erkrankung des
Einzelnen Ausgangspunkt sind, zu
orientieren. Dies sind nur Beispie-
le. Es gibt noch andere Hinweise
dafiir, dass das Epilepsiebild in
Deutschland sachlicher und diffe-
renzierter geworden ist und ste-
reotype, durch Vorurteile gepragte
Bilder abgenommen haben.

Es stellt sich die Frage, ob dies eine
Entwicklung ist, die alle mit Vorur-
teilen belasteten Erkrankungen —

z. B.auch psychische Erkrankungen
— betrifft oder ob es sich um spezi-
elle Veranderungen des Epilepsie-
- bildes handelt. Di itsgre

A

ie Arbeitsgruppe

zur sozialen Distanz gegenuber
psychisch kranken Menschen ge-
macht. Danach ist die Ablehnung
sozialer Kontakte gegentiber Men-
schen mit Depressionen vergleich-
bar mit der Ablehnung gegeniiber
Menschen mit Epilepsie. Bei Men-
schen mit einer Schizophrenie ist
sie dagegen wesentlich grofRer.
Wie bei Epilepsiekranken, werden
bei psychischen Erkrankungen
Kontakte auf der familiaren Ebene
am starksten abgelehnt. Die Leip-
ziger Arbeitsgruppe hat sozial dis-
tanzierende Einstellungen gegen-
Uber psychisch kranken Menschen
1990 und dann in gleicher Weise
2011 untersucht. Es zeigte sich,
dass sie gegentiber Menschen mit
Schizophrenie im Beobachtungs-
zeitraum deutlich haufiger gewor-
den und gegenliber Menschen
mit Depressionen etwas gleich
geblieben waren, obwohl es zahl-
reiche Aufklarungskampagnen

zu psychischen Erkrankungen im
Untersuchungszeitraum gegeben
hatte. Der Trend war also genau
gegenlaufig wie bei Epilepsie,

wo sich in unserer Erhebung im
gleichen Zeitraum der Riickgang
ablehnender Einstellungen fort-
setzte.

Aus all dem kann man folgern,
dass sich die Einstellungen gegen-
Uber Epilepsiekranken tatsachlich
verbessert haben und dass dies
mit speziellen, epilepsiebezoge-
nen Faktoren zusammenhangen
durfte.

Folgerungen

Die Langzeitbeobachtung nega-
tiver Einstellungen zur Epilepsie
Uber einen Zeitraum von mehr als
40 Jahren spricht dafur, dass diese
seltener geworden sind. Allerdings
bleibt eine Bevolkerungsgruppe
von etwa 10% mit vorurteilsbe-
lasteten, negativen Einstellungen.
Eine vergleichbare Erhebung
brachte 2011 fiir die Schweizer
Bevolkerung positivere Einstel-
lungen gegenuber Epilepsie als in
Deutschland: Nur 4% (in Deutsch-
land 11%) hielten Epilepsie fiir eine
Form der Geisteskrankheit; nur 4%
(in Deutschland 8%) waren gegen
den Kontakt der eigenen Kinder
mit epilepsiekranken Kindern; nur
9% (in Deutschland 13 %) waren
gegen die Eingliederung in den
Arbeitsprozess und nur 6% (in
Deutschland 19%) waren gegen
die Einheirat einer Person mit Epi-
lepsie in die eigene Familie.

Was bedeuten negative Einstel-
lungen gegenliber Menschen mit
Epilepsie in der Bevolkerung fiir
die Epilepsiekranken selbst? Dies
ist nicht einfach zu beantworten,
da es von einer Reihe situativer
Bedingungen abhangt, ob eine
negative Einstellung zu offenem
diskriminierenden Verhalten fuhrt.
Die nur wenigen Untersuchungen
dazu sprechen dafur, dass offene
diskriminierende Verhaltenswei-
sen gegentiber Menschen mit Epi-
lepsie nur sehr selten vorkommen.




wahrgenommen werden und die-
se sich so zu verhalten versuchen,
dass es nicht zur offenen Diskri-
minierung kommt. Zum Beispiel
dadurch, indem sie bestimmte
Situationen meiden oder ihre
Epilepsie standig verschweigen
und dadurch in der bestandigen
Angst leben mussen, entdeckt zu
werden.

Fir Menschen mit Epilepsie ist es
deshalb wichtig sich klar zu ma-
chen, dass Menschen mit ableh-
nenden Einstellungen gegenuber
Epilepsie selten sind und dass es,
wie die oben dargestellten Ergeb-
nisse sehr eindrucklich zeigen, bei
der Bekanntschaft mit epilepsie-
kranken Menschen in der Regel zu
einer positiven Veranderung der
Einstellungen kommt. Dies fiihrt
zum Thema ,Epilepsie anspre-
chen®, das fester Bestandteil von
Epilepsieschulungsprogrammen
(z.B. MOSES) ist (vgl. dazu auch die
von der Stiftung Michael herausge-
gebene Broschiire Epilepsie anspre-
chen, die in einfdlle 134 vorgestellt
wurde).

2012 ist ein zweiter Epilepsiebe-
richt fir die USA unter dem Titel
Epilepsy Across the Spectrum er-
schienen, in dem sich ein ganzes
Kapitel der Frage von negativen
Einstellungen gegentber Epilepsie
widmet. Lange Zeit hat man in den
USA auf breite Aufklarungskampa-
gnen gesetzt. Diese sind aber sehr
teuer und ihre Effektivitat wurde
nur selten Uberprift, so dass nur
wenig Uber die kurz- und langfris-
tigen Auswirkungen auf Einstel-
lungen und Verhalten bekannt ist.

Man setzt deshalb heute starker
auf langfristige Zusammenarbeit
mit der Presse, z. B. Uiber Stipen-
dien fiir (junge) Journalisten und
Journalistinnen sowie enge Kon-

takte zur lokalen Presse an Orten
mit Epilepsieorganisationen.
Dabei kommt den Menschen mit
Epilepsie die wichtige Funktion zu,
als Informationstrager, wahre*
Epilepsiegeschichten zu liefern.
Dies funktioniert aber nur, wenn
es Menschen mit Epilepsie gelingt,
ihre Situation adaquat und so,
dass es auch zu einer Identifizie-
rung auf der emotionalen Ebene
kommt, darzustellen (als gutes
Beispiel fur Deutschland siehe das
Buch Pantertage von Sarah Bischof,
das in einfdlle 133 vorgestellt und
in einfille 134 besprochen wurde).

Eine andere wichtige Strategie ist
die sogenannte Watch-dog-Funkti-
on. Dabei geht es darum, Beitrage
Uber Epilepsie in der Presse, 6f-
fentlichen Medien oder auch im
Internet (z. B. Filme auf YouTube)
systematisch zu analysieren und

- sofern sie Fehlinformationen
oder herabsetzende Darstellun-
gen enthalten — zu protestieren
(z.B.auf den fiir Kommentare
vorgesehenen Seiten), gegebe-
nenfalls eine Richtigstellung zu
verlangen oder, wenn dies moglich
ist, zutreffende Information entge-
genzustellen.

AbschlieBend ist darauf hinzu-
weisen, dass unser Wissen Uber
Einstellungen gegentiber Epilepsie
nur sehr begrenzt ist. Ein wichtiger
Aspekt, auf den die Forschung in
den letzten Jahren aufmerksam
wurde, sind die sprachlichen
Bezeichnungen flr Epilepsie. Es
konnte im portugiesischen Sprach-
raum nachgewiesen werden, dass
dort die Bezeichnung Epileptiker
haufiger stigmatisierende Reakti-
onen hervorruft als Menschen mit
Epilepsie.

Ein weiterer interessanter Befund
kommt aus einer Untersuchung

schwerpunkt

von Bewerbungsschreiben in den
USA, in denen die Epilepsie mit
unterschiedlichen Begriffen ange-
sprochen wurde — epilepsy versus
seizure condition versus seizure
disorder. Die Personalsachbearbei-
ter reagierten am positivsten auf
epilepsy, am negativsten auf seizu-
re disorder — seizure condition lag
dazwischen. Vergleichbare Unter-
suchungen waren im deutschen
Sprachraum winschenswert.

Ein anderer Aspekt sind Wissen
und Einstellungen gegentber Epi-
lepsie in bestimmten Untergrup-
pen der Bevolkerung. Zum Beispiel
hat sich herausgestellt, dass zur
spanischen Bevolkerungsgruppe
zahlende Amerikaner viel haufiger
als die aus der englisch sprechen-
den Bevolkerung glauben, dass
Epilepsie ansteckend (13%) oder
Besessenheit von einem bosen
Geist (8%) die Ursache der Erkran-
kung sei. In einer reprasentativen
Befragung in Italien 2012 sagten
immerhin 4%, dass sie an einen
Zusammenhang zwischen Epilep-
sie und Besessenheit glaubten.
Leider gibt es in Deutschland bis-
her keine vergleichbaren Untersu-
chungen bei speziellen Subgrup-
pen —insbesondere bei Migranten.

Rupprecht Thorbecke M.A.
Epilepsiezentrum Bethel
Gesellschaft fiir Epilepsiefor-
schung

(Anmerkung der Redaktion: Aus

Grtinden der besseren Lesbarkeit
wurde im Text auf die Nennung der
Quellen verzichtet. Der vollstindi-
ge Text incl. der Literaturhinweise
steht auf der Linkliste zu einfdille 135
auf unserer Webseite als Download
zur Verfligung oder kann tiber un-
sere Bundesgeschdftsstelle bezogen
werden).

einfille

9



10

Krankheitshaufigkeit und
Klassifikation

Epilepsien gehoren zu den hau-
figsten chronisch neurologischen
Erkrankungen. In Deutschland sind
etwa 500.000 Menschen an einer
Epilepsie erkrankt. Die Erkrankung
kann in jedem Lebensalter auftre-
ten, wobei Epilepsien am haufigs-
ten im Kindesalter und im alteren
Erwachsenenalter (> 60 Jahre)
beginnen. In letzter Zeit ergaben
sich Hinweise, dass die Haufigkeit
der Epilepsie zunimmt, was mit
der gestiegenen Lebenserwartung
in den letzten Jahren zusammen-
hangen konnte, aber auch mit
einer verbesserten Diagnostik.

Es ist bekannt, dass es viele ver-
schiedene Formen der Epilepsien
(Epilepsiesyndrome) gibt, die mit
unterschiedlichen Anfallsarten
einhergehen. Uber die beste
Klassifikation der Epilepsien wird
allerdings seit Jahrzehnten immer
wieder kontrovers diskutiert. Auch
die zuletzt Uberarbeitete internati-
onale Klassifikation von Epilepsien
und epileptischen Syndromen,

die 2010 veroffentlicht wurde, hat
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sich bislang nicht in der Praxis
durchsetzen kénnen. Ein Grund
dafiir besteht darin, dass die an-
gesprochene Klassifikation patho-
physiologisch (fir die Krankheits-
entstehung) bedeutsame Punkte
aufgreift, die aber in der Praxis der
klinischen Diagnostik und Thera-
pie nicht weiterhelfen.

Der Bedarf, die Klassifikation der
Epilepsien immer wieder zu Uber-
arbeiten und weiter zu entwickeln,
besteht fort, da das Wissen lber
die Ursachen und Entstehungs-
weisen von Epilepsien und epi-
leptischen Anfallen fortlaufend
anwachst und manche bislang
geltenden Prinzipien tUber den
Haufen wirft. In den letzten Jahren
stehen insbesondere der geneti-
sche Hintergrund der Epilepsien
und verschiedene Modelle der
Anfallsentstehung, wie z.B. neuro-
nale Netzwerke, im Vordergrund
der Forschung. Man ist aber auch
heutzutage immer noch weit da-
von entfernt, die Epilepsien in ihrer
Vielfalt und individuellen Auspra-
gung vollstandig zu verstehen.

Zwei Uberlegungen haben im
Hinblick auf die Vielfalt der ver-
schiedenen Epilepsien bislang
Bestand. Man kann zum einen
davon ausgehen, dass es eine wie
auch immer geartete Zweiteilung
von Epilepsien gibt. Eine Gruppe
von Epilepsien geht ausschlieflich
oder vor allem von einem um-
grenzten Bereich des Gehirns aus
(fokale Epilepsie); bei der anderen
Gruppe dagegen sind von Beginn
an weite Teile des Gehirns betei-
ligt (generalisierte bzw. bilaterale
Epilepsien). Zum anderen sind fo-
kale Epilepsien haufig klar auf eine
Hirnverletzung zu beziehen (sym-
ptomatische Epilepsie), wohinge-
gen generalisierte bzw. bilaterale
Epilepsien haufig ohne ,sichtbare”
Hirnveranderung einen (poly-)ge-
netischen Hintergrund haben. Bei-
de Aspekte sind auch deswegen
bedeutsam, weil sie weitreichende
therapeutische und prognostische
Auswirkungen haben.

Diagnostik
Die Diagnostik der Epilepsien hat

sich in den letzten Jahrzehnten in
groRen Schritten weiterentwickelt.



Der wichtigste Grundpfeiler ist
allerdings geblieben. Ohne die kli-
nische Einschatzung des Anfalls-
geschehens, deren Voraussetzung
eine gute Anfallsbeschreibung ist,
ist die Diagnose einer Epilepsie
auch heutzutage nicht moglich.
Dabei ist in den letzten Jahren
die Analyse der Anfallssymptome
stark verfeinert worden, so dass
mittlerweile die groRe Mehrheit
der Anfallssymptome gut analy-
siert, eingeordnet und fur die Epi-
lepsiediagnose nutzbar gemacht
worden ist. Dies schlieft gerade
auch Anfallssymptome ein, die
ein Hinweis darauf geben, wo im
Gehirn die epileptischen Anfalle
beginnen.

Das EEG, das bereits seit Jahr-
zehnten zur Basisdiagnostik bei
Epilepsien gehort, ist auch heut-
zutage noch eines der wichtigsten
diagnostischen Verfahren der
Epilepsiediagnostik. Der Erfah-
rungsschatz im Hinblick auf diese
Methode, die den Jahren nach
1930 den Weg in die Klinik fand,
hat mittlerweile stark zugenom-
men. Die Bedeutung der einzelnen
epilepsietypischen Potenziale im
Oberflachen-EEG fur die Diagno-
se der Epilepsie ist mittlerweile
allgemein als fester Bestandteil

in der Erstdiagnostik verankert.
Dariiber hinaus hat das EEG auch
in der prachirurgischen Diagnostik
(Langzeit-Video-EEG) einen festen
Platz.

Das EEG-Monitoring ist aber
mittlerweile nicht mehr nur auf
Video-EEG-Monitoring-Einheiten
von Epilepsiezentren beschrankt.
Es hat sich gezeigt, dass auch auf
neurologischen Intensivstationen
bei kritisch erkrankten Patienten
ein EEG-Monitoring von groRem
Nutzen sein kann. Dabei sind

der Status epilepticus, aber auch

andere Ursachen einer Bewusst-
seinstribung die hauptsachlichen
Fragestellungen. Um die grol3en
Mengen von EEG-Daten wahrend
des Monitorings schnell und sicher
zu verarbeiten und darzustellen,
gewinnen computerunterstitze
Auswerteverfahren eine grof3er
werdende Bedeutung.

Das EEG ist aber nicht mehr die
alleinige apparative Methode der
Epilepsiediagnostik. Die Bildge-
bung - allen voran die Magnetre-
sonanztomografie (MRT) — hat
eine grol3e Bedeutung in der epi-
leptologischen Diagnostik gewon-
nen.Durch die Entwicklung spezi-
eller Verfahren beim MRT kénnen
mittlerweile in vielen Fallen selbst
kleinste Veranderungen in der
Hirnstruktur, die ursachlich fir
epileptische Anfalle sein konnen,
bildgebend nachgewiesen werden.
Dies hat in vielen Fallen direkte
Auswirkung auf die Therapie bis
hin zu epilepsiechirurgischen
Eingriffen und lasst exaktere Aus-
sagen in Bezug auf die Prognose
der jeweiligen Form der Epilepsie
(Epilepsie-Syndrom) zu. Neben der
Magnetresonanztomografie ha-
ben sich viele andere bildgebende
Untersuchungsverfahren etabliert,
wie z. B. die Positronen-Emissions-
Tomographie, die bei Bedarf in die
Diagnostik mit eingebunden wer-
den konnen.

Ein weiteres diagnostisches Feld,
das in Zukunft eine immer gro-
Rere Rolle spielen wird, ist die
genetische Diagnostik. Derzeit ist
sie lediglich fur einen kleinen Teil
der Betroffenen in der klinischen
Praxis sinnvoll. Es kann aber davon
ausgegangen werden, dass das
Potenzial der genetischen Testun-
gen in Zukunft deutlich zunehmen
wird.
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Therapie

Medikamentose
Epilepsiebehandlung

Das Ziel der Epilepsiebehandlung
ist und war das Erreichen einer
anhaltenden Anfallsfreiheit bei
keinen oder geringen Neben-
wirkungen. Wie vor Jahrzehnten
stellen die Medikamente zur
Epilepsiebehandlung (Antikon-
vulsiva) die zentrale Therapieform
der Epilepsien dar. Die Anzahl der
verfligbaren Antikonvulsiva hat

in den letzten 20 Jahren um ein
Vielfaches zugenommen. Derzeit
stehen weit mehr als zwanzig
verschiedene Wirkstoffe zur Verfu-
gung und weitere stehen kurz vor
der Zulassung. Bislang greifen alle
Antikonvulsiva an der Zellmem-
bran von Neuronen an, mit dem
Ziel, hemmende Mechanismen zu
unterstiitzen oder UberschieRende
Aktivitat einzudammen.

Es werden ,klassische® bzw. , alte-
re“ Antikonvulsiva (z.B. Valproat,
Carbamazepin, Phenytoin) von
,heueren“ Substanzen (z.B. La-
motrigin, Levetiracetam, Oxcarba-
zepin, Lacosamid) unterschieden.
Die neueren Substanzen wurden
nach ca.1980 zugelassen. In den
meisten Vergleichen von neueren
gegenuber alteren Antikonvulsiva
hat sich gezeigt, dass die Wirkstar-
ke nicht unterschiedlich war. Die
neuen Antikonvulsiva verursach-
ten aber im Durchschnitt weniger
Nebenwirkungen und gingen auch
seltener Wechselwirkungen mit
anderen Medikamenten oder z.B.
Hormonen ein. Daher werden die
neueren Antikonvulsiva im stei-
genden Malle eingesetzt, wahrend
altere Antikonvulsiva immer mehr
in den Hintergrund gedrangt wer-
den.

einfille
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Es ist bislang nicht moglich, eine
Standardtherapie zu definieren,
die als alleiniges Mittel der ersten
Wahl gelten kann. Dazu sind die
verschiedenen Epilepsieformen
noch zu unzureichend verstanden
und das individuelle Ansprechen
auf ein Antikonvulsivum nicht
vorhersagbar. Die Auswahl des
Medikaments erfolgt auch heut-
zutage noch sehr individuell und
hangt ab von

« dem Epilepsiesyndrom (fokal
oder generalisiert/bilateral);

e Patientenmerkmalen wie Alter,
Geschlecht, Kinderwunsch, Be-
gleiterkrankungen;

* bereits eingesetzte Antikonvulsi-
va und

« weiterer Medikation des Patien-
ten.

Greift eine Monotherapie nicht,
wird haufig im weiteren Verlauf
eine Kombinationstherapie aus
meist zwei Medikamenten einge-
setzt. Seit Langem besteht dabei
die Diskussion, ob einige Medi-
kamentenkombinationen besser
als andere wirken kénnen. Dieses
Konzept der ,rationalen Polythe-
rapie“ ist aber nicht abschlieBend
geklart. Uberzeugende Beweise,
die die Uberlegenheit bestimmter
Medikamentenkombinationen
gegenuber anderen belegen, exis-
tierten bislang nicht.

Ein weiteres therapeutisches Pro-
blem, das erst in den letzten Jah-
ren eine breite Aufmerksamkeit
erfahren hat, ist der Austausch
der einzelnen Substanzen zwi-
schen verschiedenen Herstellern
aufgrund des groller werdenden
Kostendrucks in der medizinischen
Behandlung. Ein Praparatewechsel
allein aus 6konomischen Griinden
kann fir Betreffenden eine Reihe
negativer Folgen haben. Dies liegt

daran, dass bei Produkten ver-
schiedener Hersteller hinsichtlich
der Bioverfligbarkeit deutliche
Abweichungen moglich sein kon-
nen. Diese Abweichungen kénnen
sich durch wieder oder vermehrt
auftretende Anfalle (Rezidive) oder
durch das Auftreten von Neben-
wirkungen (Intoxikationserschei-
nungen) bemerkbar machen, da
im Einzelfall die therapeutische
Breite der Antikonvulsiva gering
sein kann. Daher wird davon ab-
geraten, gerade bei anfallsfreien
Patienten medizinisch nicht not-
wendige Praparatewechsel nur
aus okonomischen Griinden vor-
zunehmen.

Es kann davon ausgegangen wer-
den, dass durch Antikonvulsiva bei
ca. 2/3 der Betreffenden Anfalls-
freiheit erreicht werden kann. Die
eigentlich gute Erfolgsrate der an-
tikonvulsiven Behandlung hat sich
in den letzten Jahrzehnten aber
nicht weiter deutlich verbessert.
Soweit bekannt, fordern Antikon-
vulsiva ein Ausheilen der Epilepsie
nicht, sodass eine langjahrige The-
rapie die Regel ist.

Epilepsiechirurgie

Versagen zwei Medikamente in
Mono- oder Kombinationsthera-
pie, wird von einer medikamentos
refraktaren Epilepsie gesprochen,
weil danach die Erfolgschancen
fir jedes weitere Medikaments
zwar vorhanden sind, aber weit
unter 30% liegen. Daraus folgt,
dass bereits zu diesem Zeitpunkt
(in der Regel also schon 2-3 Jahren
nach Therapiebeginn) eine prachi-
rurgische Diagnostik eingeleitet
werden kann. Dies ist insbeson-
dere der Fall, wenn in der Magne-
tresonanztomografie eine poten-
ziell operativ zugangliche Lasion
identifiziert worden ist. Die Praxis



zeigt allerdings, dass eine operati-
ve Therapie haufig erst viel spater
nach lber 10-15 Jahren erfolgloser
medikamentdser Behandlung ins
Auge gefasst wird. Mittlerweile
weild man, dass dies fiir den Be-
treffenden von grofRem Nachteil
sein kann, weil dadurch die Gefahr
erhoht wird, dass ein sozialer Ab-
stieg durch die Erkrankung einge-
leitet oder bereits unumkehrbar
festgeschrieben wurde.

Deswegen hat sich heutzutage
die Regel durchgesetzt, dass bei
einer aktiven Epilepsie, bei der
bereits zwei Medikamente erfolg-
los eingesetzt worden sind, eine
Vorstellung in einem Epilepsie-
zentrum sinnvoll erscheint, um
eine diagnostische Uberpriifung
einzuleiten und zu priifen, ob es
mogliche nicht-medikamentdse
Therapieoptionen gibt.

Die Epilepsiechirurgie sich hat
sich in den letzten Jahrzehnten
deutlich weiterentwickelt und
verfeinert bis hin zu den heuti-
gen standardmaRig eingesetzten
neuronavigierten Operationen
oder auch der intraoperativen
Magnetresonanztomografie. Da-
durch sind risikoarme Resektionen
moglich. Bislang lag die Domane
der Epilepsiechirurgie im Bereich
der Schlafenlappenepilepsien.

In den letzten Jahren [dsst sich
dank verfeinerter diagnostischer
Methoden (inkl. der invasiven EEG-
Ableitungen), einer gréReren Er-
fahrung und verbesserten Opera-
tionstechniken ein Trend ablesen,
dass auch vermehrt Menschen mit
extratemporalen Epilepsien von
epilepsiechirurgischen Eingriffen
profitieren kdnnen, die vor Jahren
noch nicht chirurgisch behandel-
bar schienen.

Stimulationsverfahren

Als dritte Saule haben sich Stimula-
tionsverfahren in der Behandlung
von therapieschwierigen Epilepsien
gut etabliert —allen voran die Stimu-
lation des linken Nervus-vagus, die
Anfang der199oer Jahre eingeflihrt
wurde. Die Stimulationsverfahren
konnen als dritte Saule der Therapie
angesehen werden, da mit ihnen
Anfallsfreiheit nur bei einem kleinen
Teil der Betreffenden erreicht wird.
Bei vielen kommt es aber zu einer
deutlichen Verringerung der Anfalls-
haufigkeit. Neben der Stimulation
des Nervus-vagus werden mittler-
weile auch weitere Stimulationsver-
fahren (z.B. die Tiefe Hirnstimulation)
eingesetzt. Weiterentwicklungen
sind in diesem Bereich in den nachs-
ten Jahren zu erwarten.

Soziale Konsequenzen
der Epilepsie

Neben der Therapie der epilepti-
schen Anfalle hat es sich in den
letzten Jahren immer mehr durch-
gesetzt, auch die sozialen Konse-
quenzen der Epilepsie in den Be-
handlungsplan mit aufzunehmen.
Neben den Anfallen leiden anfalls-
kranke Menschen vor allem unter
Einschrankungen der Mobilitat
(z.B.durch Fuhrerscheinverlust),
beruflichen Nachteilen (bis hin
zur Arbeitslosigkeit oder Frithbe-
rentung) und in vielen Fallen auch
unter sozialer Vereinsamung. Hier
gilt es, die Epilepsie friihzeitig gut
zu behandeln und ebenfalls inter-
disziplinar mit Psychologen/Psy-
chiatern, Arbeitsmedizinern und
Sozialarbeitern eine berufliche wie
soziale Integration aufrechtzuer-
halten bzw. wiederzuerlangen.

Prof. Dr. med. Hajo Hamer, MHBA
Epilepsiezentrum der

Neurologische Klinik
Universitdtsklinikum Erlangen
Schwabachanlage 6, 91054 Erlangen
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Epilepsie-Selbsthilfe im
Suden Deutschlands

Wir haben schon viel erreicht ...

Das folgende Interview mit Doris
Wittig-MofSner, Vorsitzende des
»Landesverbandes Epilepsie Bay-
ern“, wurde geftihrt und aufge-
schrieben von Conny Smolny.

1994 wurde meine Tochter ge-
boren und erkrankte mit einem
Jahr, also 1995, an Epilepsie. Ich
habe dann in Nlrnberg aus einer
Erwachsenenselbsthilfegruppe
heraus eine Selbsthilfegruppe fur
Eltern von Kindern mit Epilepsie
gegruindet. Wir Eltern haben uns
separat getroffen, weil fiir uns
andere Themen wichtig waren —
nicht das Thema Arbeit oder Fiih-
rerschein, sondern eher Themen
wie Therapiemoglichkeiten oder
Wahl der Arzte. Aus dieser Gruppe
heraus habe ich ein paar Jahre
spater angefangen, mich beim
Landesverband Epilepsie Bayern

zu engagieren. Auf Anfrage von
Renate Windisch, der damaligen
ersten Vorsitzenden, habe ich
mich relativ schnell aufstellen
lassen und bin zweite Vorsitzende
des Landesverbandes geworden.
Jetzt bin ich seit vielen Jahren ihre
Nachfolgerin.

Der Landesverband Epilepsie
Bayern ist eine Vereinigung der
Epilepsie-Selbsthilfegruppen und
Kontaktstellen, in dem man nicht
als Einzelperson Mitglied werden
kann, sondern nur als Selbsthil-
fegruppe. Bei der Griindung —ich
glaube 506 Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen waren dabei - ist man
davon ausgegangen, dass die Bln-
delung aller Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen auch die Energie blindelt.
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Als Stimme aller Selbsthilfegrup-
pen kann der Landesverband viel
besser auf Politik und Gesellschaft
einwirken als jede Selbsthilfe-
gruppe fir sich alleine. Wir alle
zusammen —das ist ja oft so -
konnen gemeinsam einfach mehr
bewegen. Die wirklichen Anfange
habe ich selber gar nicht erlebt, da
der Landesverband Epilepsie Bayern
von Renate Windisch gegriindet
wurde. Renate Windisch wirkte ja
auch in den Anfangen der Deut-
schen Epilepsievereinigung mit.

Sicher sind noch nicht alle Ziele,
die damals gesteckt wurden, er-
reicht, aber wir haben schon viel
geschafft —z.B., dass Epilepsie in
der Bevolkerung sehr viel bekann-
ter geworden ist und die Vorurtei-
le gegen Menschen mit Epilepsie
zwar noch nicht verschwunden,

aber deutlich weniger geworden
sind. Erreicht haben wir auch eine
gute Versorgung mit Epilepsiebe-
ratungsstellen hier in Bayern. Es
gibt flachendeckend in jedem Be-
zirk eine Beratungsstelle, die jeder
Mensch mit einer Epilepsie, jeder
Angehorige eines Menschen mit
Epilepsie und jeder Interessierte
kostenlos in Anspruch nehmen
kann.

Naturlich bleibt immer was zu
tun. Es hat sich einiges gewandelt



und es gibt neue Herausforderun-
gen —z.B.was die Versorgung von
Menschen mit Epilepsie mit neuen
Medikamenten zur Epilepsiebe-
handlung betrifft. Die Arbeit ver-
lagert sich zum Teil und hat sich
verandert. Friiher ging alles per
Post, aber inzwischen kommt alles
per e-Mail und wir nutzen soziale
Medien.

Ich glaube, es gibt einen bestimm-
ten Punkt, an dem sich jemand

in der Selbsthilfe zu engagieren
beginnt. Wenn jemand noch ganz
jungist,in der Ausbildung steht
oder eine Familie griindet, dann ist
oft auch die Zeit begrenzt. Wenn
ich im Alter zwischen 20 und 30
bin, da habe ich andere Ziele. Ich
will im Beruf vorankommen, will
eine Familie griinden und fir die
da sein. Und dann noch eine Grup-
pe aufbauen, mich vielleicht noch
im Vorstand des Landesverbandes
zu engagieren, politisch tatig zu
sein —das ist auch eine Zeitfra-

ge. Ich habe das Geflihl, dass die
Selbsthilfe manchmal tberfordert
wird von den Dingen, die sie lei-
sten soll.

Wenn wir jemanden einstellen
kénnten, ware die Grundvoraus-
setzung, das der- oder diejenige
selbst an einer Epilepsie erkrankt
ist oder Angehoriger eines Men-
schen mit Epilepsie ist — weil er/
sie sonst die Selbsthilfe meiner
Meinung nach nicht richtig ver-
treten kann. Beim Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) gibt es

ja auch einen Patientenvertreter,
der alles ehrenamtlich leisten
muss. Ich glaube, das ist gar nicht
mehr zu schaffen. Da ist so viel
Engagement gefragt — gerade auf
politischer Ebene —da ware ein
hauptamtlicher Geschaftsfiihrer
oder eine Geschaftsfiihrerin schon
eine gute Sache, um wirklich mit

Nachdruck dranzubleiben und
terminlich flexibler zu sein.

Wichtig ist, dass wir Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehorigen

in jedem Alter erreichen, dass sie
wissen, dass es die Selbsthilfe gibt
und dass sie diese in Anspruch
nehmen kdnnen —aber auch zu
vermitteln, dass die Selbsthilfe
kein Selbstlaufer ist. Manchmal
kommt es mir so vor, als ob viele
Menschen denken, dass wir ein
Selbstbedienungsladen sind, wo
jeder sich das Beste rausnehmen
kann —und das war’s dann. Unse-
re Angebote sind fur jeden da und
sie sind auch kostenlos, aber sie
entstehen nicht von selbst.

Im Moment haben wir in Bayern
noch das Gliick, dass wir einen
gemischten Vorstand aus ,alteren”
und,jlingeren Leuten haben.
Schwierig ist, dass sich gerade

bei Epilepsie die Jugendlichen

oft nicht outen wollen. Ich kenne
kaum Epilepsie-Selbsthilfegruppen
von Jugendlichen oder jungen Er-
wachsenen. Bei den Menschen mit
Diabetes gibt es Gruppen fur jedes
Alter. Die wachsen so in die Selbst-
hilfearbeit rein. Ich kenne nur eine
Gruppe mit jungen Erwachsenen
in Neu-Ulm, einen Treffpunkt jun-
ger Menschen mit Epilepsie, der
sich selbst gerlindet und organi-
siert hat. Meistens sind die neu
gegrindeten Selbsthilfegruppen,
die ich kenne, Selbsthilfegruppen
von Eltern mit Epilepsie. Der ,,Zwi-
schenbau“ fehlt oft — leider habe
ich auch kein Patentrezept, wie wir
das andern konnen.

Durch die flachendeckende Versor-
gung mit Epilepsieberatungsstel-
len in Bayern hat sich viel gean-
dert. Natirlich haben wir von arzt-
licher Seite als Flachenland bei den
Neurologen oft lange Wartezeiten

schwerpunkt

- gerade auf dem Land —und die
Facharztversorgung ist gerade

im landlichen Bereich schwierig.
Aber wir haben gute Epilepsiezen-
tren in Bayern und wir haben das
Netzwerk Epilepsie und Arbeit. Das
ist zwar ein Bundesprojekt, aber
es wurde hier in Bayern von Peter
Brodisch (Epilepsieberatungsstelle
der Inneren Mission in Miinchen)
angestollen. Also — wir jammern
schon auf hohem Niveau. Es ist
nicht alles rosarot, das ist klar, aber
wir haben es doch sehr viel besser
als in manchen Teilen von Ost-
deutschland, wo es diese Struktu-
ren nicht gegeben hat.

Die Epilepsieberatungsstel-

len arbeiten professionell. Die
Mitarbeiter/-innen haben in der
Regel eine epilepsiespezifische
Zusatzausbildung absolviert. Die
Zusammenarbeit mit der Selbst-
hilfe —ich kenne alle Mitarbeiter/-
innen der bayrischen Epilepsiebe-
ratungsstellen personlich —kann
ich nurin den hochsten Tonen
loben. Die Berater/-innen sind sehr
engagiert, sie flihren eine intensi-
ve sozialrechtliche Beratung durch;
schalten sich ein, wenn zwischen
Arbeitnehmern und Arbeitgebern
Probleme bestehen; beraten Schu-
len etc.

Im Unterschied zu den Beratungs-
stellen arbeitet die Selbsthilfe

aus der eigenen Betroffenheit
heraus. Da kann ich nur, wenn ich
selbst erlebt habe, was ein Anfall
ist und welche Auswirkungen das
haben kann, einen Zugang finden.
Wir unternehmen mit den Bera-
tungsstellen —da, wo wir uns gut
erganzen — gemeinsame Aktionen.
Zum Beispiel werden wir auf der
Consozial —dem Sozialmarkt hier
in Nurnberg — gemeinsam mit den
Beratungsstellen einen Informa-
tionstand haben. Der Landesver-
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band profitiert sehr von den Bera-
tungsstellen und umgekehrt.

Es gibt auch Hohepunkte in
unserer Arbeit. Dazu gehort un-
sere 20-Jahr-Feier. Das war sehr
schon. Auch zum 25-jahrigen in
2017 wird es wieder eine Veran-
staltung geben. Wundervoll sind
unsere Wochenendseminare auf
Schloss Hirschberg, die einmal
jahrlich stattfinden. Man trifft
unterschiedlichste Personen mit
unterschiedlichsten Epilepsiefor-
men. Das ist eine Veranstaltung,
auf die viele —auch ich —immer
wieder hinfiebern. Ein Hohepunkt
auf politischer Ebene war es, als
die Schaffung des flaichendecken-
den Netzes unserer Epilepsiebera-
tungsstellen erreicht war. Die erste
Beratungsstelle hat in diesem Jahr
ihr zwanzigjahriges Jubilaum.Von
1992 bis 1995 hat es gedauert, bis
unsere Bemuhungen gefruchtet
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haben. Die letzte Beratungsstelle
ist, glaube ich,im Jahr 2009 oder
2010 entstanden. Jetzt kampfen
wir weiter fir den Ausbau der be-
stehenden Beratungsstellen und
dort, wo sie gefahrdet sind, fur
deren Weiterbestand.

Eine allgemeine Veranderung der
Selbsthilfe hat stattgefunden. Sie
ist viel professioneller geworden
und wird auch so wahrgenommen,
was positive und negative Seiten
hat. Unser Landesverband wird
von vielen Arzten und Einrichtun-
gen als Partner wahrgenommen.
Ich habe erlebt, dass jemand anrief
und eine bestimmte Person spre-
chen wollte und mich fragt, ob ich
die Sekretarin bin oder schon die
Person, die er sprechen mochte.
Als ich ihm sagte, das sei nur ein
Ehrenamt, war er sehr verwundert.
Die Leute vermuten zum Teil einen
Riesenapparat hinter uns. Das ist

eher die negative Seite, dass man
diesen Eindruck erweckt.

Gemessen an unseren Zielen ist
unsere Aufklarungsarbeit sehr
weit fortgeschritten. Es gibt na-
trlich immer was zu tun. Wir
arbeiten z.B. so lange weiter, bis
auch der letzte Kindergarten un-
ser Carla-Kinderbuch und unsere
Info-Materialien, bis jede Schule
unser Inklusionspaket hat. Dafur
sorgen wir. Mein Ziel ist, dass jeder
Mensch weil3, dass Epilepsie mehr
ist als Grand mal. Ich weil3 nicht,
ob ich mein Ziel erreiche, aber man
braucht Ziele im Leben.

Ganz wichtig finde ich, sich mit
der Epilepsie nicht zu verstecken.
Wir missen uns zu Wort melden
und zeigen, dass wir da sind. Dann
werden wir auch gehort. Gerade
haben wir versucht, die Epilepsie-
Selbsthilfeverbande mit der Epi-
lepsie-Petition zusammenzubrin-
gen, und ich bin erstaunt tber den
Riesenerfolg, die vielen Anfragen,
und darlber, was wir gemeinsam
bewegen konnen.



Epilepsie- Selbsthllfe ,_
im Osten Deutschlands

Ein Blick aus und auf Sachsen-Anhalt

Helmut wurde 1944 geboren,
wohnt in Eckartsberga in Sachsen-
Anhalt und ist einer der Grtinder
der Naumburger Epilepsie-Selbst-
hilfegruppe. Er ist der Motor des
Vereins und Initiator vieler Veran-
staltungen. Dazu gehoren Apo-
theken- und Arztvortrige, aber z.B.
auch Fahrten zu den Arbeitstagun-
gen und Seminaren der Deutschen
Epilepsievereinigung. Er gilt als

sehr zuverldssiger Ansprechpartner.

»Wenn Helmut was organisiert,
dann hat das Hand und FufS. Dann
wird das so gemacht, und bis auf
den letzten Punkt stimmt das
dann auch. Das ist einfach so. Er
motiviert viele Leute und holt sie
ran. Auch bei der Beschaffung von
Fordermitteln, Lottogeldern, Spon-
soring ..., einer sehr wichtigen Auf-
gabe in der Selbsthilfe, ist Helmut
Vorbild.“, sagt Bérbel Tefsner von
der Epilepsie-Selbsthilfegruppe
Zeitz.

einfdlle: Seit wann existiert eure
Selbsthilfegruppe und wie ist es zu
der Griindung gekommen?

Helmut: Unsere Selbsthilfegruppe
ist 1991 durch eine Zeitungsannon-
ce der Amtsarztin im Kreis Naum-
burg, Frau Dr. Henning, entstan-
den. Am Anfang ging alles etwas
durcheinander, war nicht klar ge-
ordnet. Immerhin gab es bis 1990
in der ehemaligen DDR uberhaupt
keine Selbsthilfegruppen. Das war
volliges Neuland.

einfdlle: Habt ihr Unterstiitzung
erhalten?

Helmut: Unterstitzt wurde die
Arbeit in den 1990er Jahren durch
den Paritdtischen Wohlfahrtsver-
band (DPW).Wir wurden bei der
Beantragung von Fordermitteln
angeleitet und erhielten zum da-
maligen Zeitpunkt auch noch wel-
che vom DPW. In erster Linie aber
erhielten wir Hilfe vom Gesund-
heitsamt, konkret von der oben
bereits genannten Amtsarztin,
welche sich sehr flir uns einsetzte.
Unter anderem bemdiihte sie sich
sehr bei der Bereitstellung von
Raumlichkeiten fir unsere Treffen,

was eine Grundvoraussetzung fur
unsere Treffen war.

einfille: Wieviel Mitglieder hat eure
Gruppe, wie oft und wo trefft ihr
euch?

Helmut: Wir sind in der Selbst-
hilfegruppe nie mehr als 10 bis

12 Personen gewesen. Hin und
wieder kamen Interessierte, meist
Betroffene oder Angehorige. Diese
haben sich Informationen geholt
und Erfahrungen ausgetauscht.
Die wenigsten Besucher sind auf
Dauer geblieben oder Mitglied
geworden. Manche kamen zwei-
oder dreimal wieder. Einige sind
nach dem ersten Zusammentref-
fen nicht wieder gekommen.

Wir treffen uns einmal monat-
lich im Luisenhaus. Das ist ein
katholisches Pflegeheim. Dort
treffen sich viele Gruppen. Es gibt
einen Englischkurs, es treffen sich
Schachspieler, Sportgruppen, alles
Mégliche.
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Selbsthilfegruppe?

Wichtig an einer Selbst-
hilfegruppe ist die Moglichkeit,
dass jeder Uber seine Krankheiten
sprechen und mitteilen kann, was
er/sie zu bewaltigen hat. Meistens
geht es zuerst um unsere Krank-
heit, die Epilepsie. Aber auch uber
andere Krankheiten wird gespro-
chen, da die meisten Gruppen-
mitglieder weitere Erkrankungen
haben oder diese im Laufe der Zeit
bekommen.

Oft gibt es aber auch allgemeine
Gesprache darliber, was die Leute
in den einzelnen Familien so fir
Probleme haben. Oder die Proble-
matik der rechtlichen Betreuung.
Von den Kindern ist meistens ein
Elternteil als Betreuer vom Gericht
eingetragen. Als Herr X. aufgrund
einer Blindarmentzindung ins
Krankenhaus eingeliefert wurde,
haben die dort erstmal gelacht,
weil bei einem 30jahrigen Mann
die Mutter dabei war. Dann stellte
sich heraus, dass der Blinddarm
geplatzt ist. Die Mutter hatte
aber den Betreuerausweis nicht
mit und musste ihn von zu Hause
holen. In der Zeit haben sie fest-
gestellt, dass sie nicht so lange
warten konnen. Eine halbe Stunde

spater ware alles zu spat gewesen.

Wenn Eltern Betreuer sind, gibt es
ganz oft viele Dinge zu erzahlen,
personliche Dinge.
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Einige aus der Gruppe arbeiten

in der Behindertenwerkstatt der
Caritas in Osterfeld bei Naumburg.
Aber oftmals sind sie dort aus ver-
schiedensten Griinden nicht den
Anforderungen gewachsen und
konnen diese nicht erfillen. Dann
sind sie unzufrieden. Das ist dann
oft auch Thema in unserer Gruppe.

Wir besprechen aber auch, was wir
gemeinsam im Laufe des Jahres
unternehmen wollen. Wir haben
mit der Selbsthilfegruppe viele
Ausflige gemacht, bei denen auch
immer die Angehorigen dabei
sind. Als wir vor drei Jahren in Leip-
zig waren, haben wir am Vormit-
tag die Stadt besichtigt und beim
Mitteldeutschen Rundfunk (MDR)
eine Besichtigung durchgefiihrt.
Das war sehr interessant. Dort
haben wir auch Mittag gegessen.
Ich war schon vier Wochen vorher
dort gewesen, habe das Essen

bestellt und die Eintrittskarten
geholt. Am Nachmittag haben wir
eine Innenstadtfiihrung gemacht
und dann eine grof3e Stadtrund-
fahrt. Dann waren alle k.o. Im Jahr
davor waren wir in Dresden. Da bin
ich auch schon friiher hingefahren
als die anderen, gleich mit dem
ersten Zug, und habe Eintrittskar-
ten fiir den Zwinger besorgt. Im
Zwinger bekommst du Kopfhorer
und eine Art Fernbedienung. Da
klickst du alles durch und kannst
dir alles einzeln angucken. Das hat
mir gefallen. Nach dem Mittag-
brot haben wir eine dreistlindige
Stadtrundfahrt mit dem Doppel-
stockbus, wo du oben frei sitzen
konntest, durch Dresden gemacht.
Das war einwandfrei.

Wir haben viele solcher Ausfliige
gemacht. Einmal waren wir im

Leipziger Zoo und mehrmals auf
der Bundesgartenschau, als sie in
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Magdeburg war und in Cottbus.
Vor Jahren haben wir viel mehr
Unternehmungen organisiert

als jetzt. Viele Mitglieder haben
inzwischen gesundheitliche Ein-
schrankungen. Fast alle sind um
die 60 Jahre alt.Vor 20 Jahren war
das ganz was anderes. Die Grup-
pemitglieder sind mit 40 Jahren
eben aktiver,und auBerdem waren
mehr Leute dabei. Wenn man mal
zurick blickt, kann man schon
staunen, wo man lberall dabei
war und wieviel Leute man in die-
ser Zeit kennengelernt hat.

Heute sind solche Fahrten fast
unmoglich geworden. Jetzt musst
du langatmiger sein und langer
ausholen mit der Planung. Das ist
uberall so. Das haben wir bei der
DE schon durchdiskutiert, das ist
nicht nur bei uns so, auch in den
Grol3stadten. Einmal waren wir
zu einer Arbeitstagung in Eise-
nach mit Wartburgbesichtigung
und am Sonnabendabend noch
im Theater. Da war eine Gruppe
aus Amerika, sehr junge Leute,
125 Menschen auf der Bihne.
Einwandfrei war das. Die Massen
haben zum Schluss gestanden.
Schluss war eigentlich um zehn,
aber wir waren um zwolf immer
noch drin.

In unserer Gruppe sind liber die
Jahre Freundschaften entstanden.
Manchmal treffen wir uns im
Sommer bei jemandem im Garten,
trinken Kaffee und essen Kuchen.
Zu runden Geburtstagen besu-
chen wir das Geburtstagskind. Aus
dem Urlaub werden hin und wie-
der Ansichtskarten geschrieben,
z.B. hat Roswitha jetzt aus Portu-
gal eine Karte gesandt.

einfdlle: Gibt es in eurer Gegend
auch andere Selbsthilfegruppen
und trefft ihr euch?

Helmut: Die Selbsthilfegruppen
aus Naumburg und Zeitz pflegen
eine gute Zusammenarbeit und
flhren teilweise gemeinsame
Veranstaltungen durch. Diese hat
sich im letzten Jahr noch ausge-
weitet aufJena und Erfurt, z. B. bei
der Durchfiihrung gemeinsamer
Veranstaltungen zum Tag der Epi-
lepsie in Jena, also auf Thiiringen.
Aber auch Mitstreiter aus Sachsen
kommen zum Tag der Epilepsie
nach Jena. So treffen Vertreter aus
Sachsen-Anhalt, Thiringen und
Sachsen zusammen und konnen
sich Uiber ihre Erfahrungen in den
Gruppen austauschen.

Wir haben auch schon gemeinsam
mit den Zeitzern eine Dampfer-
fahrt gemacht und waren im
Mduhltal wandern.Von Anfang

an trafen sich die Gruppen aus
Zeitz und Naumburg, aber auch
die Gruppen aus Erfurt, Glauchau,
Chemnitz z. B.an mehreren Wo-
chenenden, um sich tber die
Arbeit in den Gruppen auszu-
tauschen. Das geschah auf der
Haynsburg und zweimal in der
Jugendherberge Kretzschau bei
Zeitz. Jedes Mal wurden an den
Sonnabenden Arzte eingeladen,
welche uns nach ihrem Vortrag
Rede und Antwort gestanden ha-
ben. Einmal war Gerd Heinen Gast
in Kretzschau. An den Abenden
wurde naturlich gemitlich bei-
sammen gesessen.

In Zeitz selbst fanden Veranstal-
tungen im Friedenssaal des Rat-
hauses statt. Dort wurden meist
Vortrage von Arzten von der Uni
Jena gehalten. AnschlieRend gab
es immer Fragestunden und offe-
ne Gesprachsrunden. Dort habe
ich z. B.die Neurologin Frau Dr.
Fitzeck kennengelernt. Meine Neu-
rologin war in Rente gegangen,
und da hab ich sie gefragt, ob ich
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zu ihrin die Behandlung kommen
konnte. Das hat geklappt. Leider
Gottes ist sie dann nach Berlin/
Kopenick gegangen. Dort habe ich
sie ein paar Mal aufgesucht. Sie
war dort Chefarztin. Spater ging
sie leider nach Brandenburg. Sie
war ist sehr gute Arztin. Sie hat
mir sehr geholfen. Vor allem hat
sie sich Zeit genommen und hatte
viel Geduld, sehr zum Verdruss der
Schwestern in der Anmeldung. Vor
allem habe ich ihr zu verdanken,
dass ich seit 10 Jahren anfallsfrei
bin.

Das zeigt wieder einmal, wie
erfolgreich Selbsthilfearbeit letzt-
endlich sein kann: Anfallsfrei durch
eine Arztin, welche ich bei einem
Vortrag kennengelernt habe.

Eine junge Arztin die bei Frau Dr.
Fitzeck sozusagen in die Lehre
gegangen ist, Frau Dr. Finn von der
Uniklinik Jena, ist genauso gewor-
den.Als ich vor anderthalb Jahren
einen Schlaganfall hatte und in
der Uni Jena in die Notaufnahme
kam, hatte sie Wochenenddienst.
Sie hat sich Zeit genommen, ob-
wohl sie viel zu tun hatte, und hat
sich meine Akten genau ange-
guckt.

einfdlle: Wann hast du das erste
Mal von der Deutschen Epilepsie-
vereinigung gehort und was sind
deine ersten Erlebnisse?

Helmut:1992 war ich zur ersten
Tagung, zum ersten Seminar in
Freudenberg, geleitet von Helga
Renneberg. Damals gab es auch
zahlreiche Wochenseminare,
welche von Montag bis Freitag
gingen. Ich kann mich erinnern,
dass ich 1995 direkt anschlieSend
an ein solches Seminar zur Jahres-
tagung der Deutschen Epilepsie-
vereinigung gefahren bin. An das
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Thema kann ich mich nicht mehr
erinnern. Ich bin vielleicht acht-
bis zehnmal in Freudenberg zum
Seminar gewesen. Oftmals hat
mich Helga personlich angerufen
und gefragt, ob ich nicht zu die-
sem oder jenem Seminar kommen
mochte. Es seien noch Platze frei.

Durch die vielen Seminare und
Tagungen kommt man mit Leu-
ten deutschlandweit zusammen,
z.B. mit der Gruppe aus Neus. Mit
einem Teil der Mitglieder sitze ich
bei den heutigen Tagungen immer
zusammen. Wir hatten jetzt erst
unser zwanzigjahriges Zusam-
mentreffen, solange kennen wir
uns.

Gundula aus Magdeburg kenne
ich noch langer, seit 1993. Das ist
inzwischen, wenn wir zusammen
sind, ein eingeschweiftes Team.
Da ist die Wiedersehensfreude
groR. Die Zwischengesprache
bringen mitunter mehr als ein
Seminar, weil da jeder einzelne
mehr aus sich herausgeht. Auf
solchen Tagungen kommt man
auch mit Arzten ins Gesprach, an
die man sonst nicht rankommt.
Auch die Tagungen in Freudenberg
haben mirimmer gut gefallen.
Bedauerlich, dass das Hotel dort
zugemacht wurde. Das war eine
schone alte Fachwerkstatt, und die
Tagungen dort waren immer sehr
familiar. Es kam natirlich darauf
an, was fur Leute da waren. Aber
darauf kam es sowieso immer an.
Das spielte eine grole Rolle. Im-
mer, wenn wir mit der Selbsthilfe-
gruppe auf den Seminaren waren,
hast du gemerkt: Du bist nie dum-
mer geworden! Du hast sehr viele
Informationen bekommen, die

du friiher nicht hattest. Wenn ich
jetzt so zuriick denke, was haben
wir in all den Jahren fiir Seminare
gehabt!
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einfdlle: Was hat sich in den Selbst-
hilfegruppen verindert?

Helmut: Es kommen keine jungen
Menschen mehr dazu. Friher sind
sie gekommen und haben sich das
angehort. Entweder hat es ihnen
gefallen oder nicht. Jetzt gucken
sie alles im Internet nach. Das
Internet, so gut es ist, macht auch
viele Sachen kaputt. Die Leute kon-

nen dort alles abrufen. Deshalb
kommen keine jungen Leute in die
DE, riicken also nicht nach.

Viele haben auch Angst um den
Arbeitsplatz und wollen ihre
Krankheit nicht preisgeben. Bei
vielen wissen die Chefs nichts von
der Epilepsie haben. Es soll nie-
mand merken, dass sie das haben.

Die Leute haben auch weniger
Zeit. Vor 20 Jahren konntest du sa-
gen, an dem und dem Tag treffen
wir uns. Heute musst Du fragen,
passt Dir der Tag? Dann mussen
alle erst einmal im Terminkalender
nachgucken. Da haben wir das,

da haben wir jenes — das ist nicht
mehr so wie vor 20 Jahren. Da ging
das in Ordnung. Jetzt haben die
Leute alle was anderes. Es kann

aber auch daran liegen, dass die
Leute dlter geworden sind, Arztter-
mine haben etc. Da spielen mehre-
re Faktoren eine Rolle.

Die Selbsthilfe-Bewegung ist vie-
len nicht mehr so wichtig, da sich
die jungen Leute im Internet infor-
mieren konnen und sich ihr Wis-
sen dort holen. Viele aus meiner
Generation kdnnen das nicht so
gut. Probleme kann es ja auch mit



den Fotos geben. Wenn jemand
z.B.auf der Tagung der Deutschen
Epilepsievereinigung fotografiert
wird und das Foto auf die Website
gestellt wird, dann kdnnen mog-
licherweise die Leute feststellen:

LAch, der war dort.“ Das ist ei-
nerseits vorteilhaft, aber auf der
anderen Seite kann es fiir manch
einen von Nachteil sein. Vielleicht
sieht es jemand von der Arbeits-

stelle und denkt:, Ach, die ist auch
da gewesen, die hat die Epilepsie.”

einfdlle: Helmut, wie bist du auf-
gewachsen und was ist fiir dich die
wichtigste Maxime?

Helmut: Ich bin in der Landwirt-
schaft groR geworden. Unser
Vater war LPG-Vorsitzender. Wir
als Jungs mussten mit ran. Da
war Genauigkeit wichtig. Das

ist uns als Kindern eingeblaut
worden. Ich war dann in einem
GrolRbetrieb mit 600 Mann be-
schaftigt. Das Organisieren ist
mir in Fleisch und Blut tberge-
gangen. Da ist die Organisation in
der Selbsthilfegruppe ein Klacks
gewesen. Ich habe es auch gerne
gemacht. Wenn Du was machst
in der Arbeit, egal was du machst,
in welchem Beruf, es spielt keine

Rolle, dann musst du mit Handen
und FuflRen dahinter stehen. Nicht,
ich schrubbe meine acht Stunden
runter, dann ist Feierabend. So
wird das nichts. Das mal so ne-
benbei am Rande.

einfille: Du hast bis zu deinem 7o.
Geburtstag gearbeitet? Warum?

Helmut: Ich war aktiv auf dem
Baumarkt der Filiale Raiffeisen-
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bank Eckardtsberga auch als
Rentner tatig. Das habe ich nicht
nur in erster Linie des Geldes
wegen gemacht. Man sitzt nicht
den ganzen Tag tatenlos zu Hause
herum. Man kommt unter Leute
und man bleibt fit. Unter dem
Motto: Du musst immer aktiv
bleiben, sonst wirst du alt und
gebrechlich.

einfdlle: Was hat dir die Zeit in der
Selbsthilfearbeit gegeben? Wiirdest
du alles noch einmal so machen?

Heute wiirde ich keine neue Grup-
pe mehr griinden. Aber wenn ich
dreiig Jahre jlinger ware, immer
wieder. Durch die Selbsthilfegrup-
pe und die Deutsche Epilepsiever-
einigung habe ich so viele Leute
kennengelernt, die ich niemals in
meinem Leben kennengelernt hat-
te. Ich konnte mich austauschen
uber die alltaglichen Probleme mit
anderen Betroffenen. Andererseits
habe ich viel Wissen uber neue
Medikamente und Uberhaupt The-
rapiemoglichkeiten erhalten. Das
erworbene Wissen und die Erfah-
rungen kann mir keiner nehmen.
Und ich hatte sie auch nicht woan-
ders erwerben konnen.

Ich kann nur allen Betroffenen, vor
allem jungen Leuten empfehlen,
sich aktiv in solchen Selbsthil-
fegruppen zu organisieren. Das
Internet kann kein Gruppentreffen
ersetzen.Im personlichen Ge-
sprach kann man ein ganz anderes
Vertrauen entwickeln. Ich sehe ge-
nau, wer vor mir sitzt. AuBerdem
kann ich mit demjenigen ein Stiick
aktives Leben teilen.

einfdlle: Danke, Helmut, fiir Deine
Erinnerungen.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
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Detlef Briel ist seit fiinf Jahren
Vorsitzender der Interessengemein-
schaft Epilepsie Niedersachsen, die
in diesem Jahr ihr 30jdhriges Jubi-
ldum feiert (vgl. dazu den Beitrag
in der Rubrik ,Aus den Gruppen“im
vorliegenden Heft). Er ist fast von
Anfang an dabei gewesen und war
etwa 15 Jahre Kassenwart der Inter-
essengemeinschaft — dem Landes-
verband der Deutschen Epilepsie-
vereinigung in Niedersachsen. Das
folgende Gespréich mit ihm wurde
von Norbert van Kampen gefiihrt
und aufgeschrieben.

Detlef, was sind die Ziele der Inter-
essengemeinschaft Epilepsie Nie-
dersachsen? Warum habt ihr euch
damals gegriindet?

Detlef Briel: Die Interessenge-
meinschaft Epilepsie Niedersach-
sen ist der Landesverband der
Epilepsie-Selbsthilfe — der Deut-
schen Epilepsievereinigung —in
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Niedersachsen. Unsere Ziele sind
die gesellschaftliche Integration
von Menschen mit Epilepsie ein-
schlieRlich ihrer beruflichen Re-
habilitation. Diesem Ziel kommen
wir durch Beratung und Infor-
mation der einzelnen Menschen
im direkten Gesprach, durch
Erfahrungsaustausch in Selbst-
hilfegruppen, durch Seminare zur
Lebensfuhrung und durch intensi-
ve Offentlichkeitsarbeit niher. Die
Starkung und Forderung des Ein-
zelnen sowie die Zusammenar-
beit auf nationaler Ebene stehen
im Vordergrund.

Wie seid ihr strukturell und organi-
satorisch aufgestellt? Wie kommen
neue Mitglieder zu euch?

Detlef Briel: Zurzeit sind wir im
Vorstand nur zu dritt. Ich bin
Vorsitzender, Marita Wuschke ist
die zweite Vorsitzende und PD Dr.
Christoph Kellinghaus ist als bera-

tender Arzt im Vorstand. Wir su-
chen schon seit einiger Zeit weite-
re Mitstreiter im Vorstand, aber die
Leute haben Angst, dass Ihnen zu
viel Arbeit aufgehalst wird. Viele
sind nicht mehr bereit ihre Freizeit
zur Verfigung zu stellen. Auf Dau-
er brauchen wir unbedingt mehr
Leute, die uns aktiv unterstiitzen
—zu Dritt ist das im Vorstand auf
Dauer nicht zu schaffen.

Mitglied werden kann natdirlich
jeder, der sich gemeinsam mit uns
flr unsere Ziele einsetzen und uns
unterstitzen mochte. Mitglied bei
uns wird man, wenn man unserem
Bundesverband —der Deutschen
Epilepsievereinigung eV.- beitritt.
Alle Mitglieder des Bundesverban-
des, die in Niedersachsen wohnen,
sind automatisch Mitglied in der
Interessenvereinigung, die der
Landesverband der Deutschen
Epilepsievereinigung in Nieders-
achsen ist.



30 Jahre sind eine lange Zeit. Wenn
Du zurlickblickst: Welche der Ziele,
die ihr euch damals gesetzt habt,
habt ihr erreicht?

Detlef Briel: Zumindest sind die
alten Mitglieder nicht verschwun-
den, sondern immer noch fleil3ig an
den Seminaren beteiligt. Wir haben
auch neue Mitglieder, die bei der
Stange bleiben. Unsere Ziele waren
und sind — wie schon gesagt, die
gesellschaftliche und berufliche
Integration der Menschen mit Epi-
lepsie. Um dieses Ziel zu erreichen,
beraten und informieren wir die
Betreffenden in Einzelgesprachen
personlich oder telefonisch, tau-
schen unsere Erfahrungen in unse-
ren Selbsthilfegruppen aus, bieten
Seminare an und betreiben eine
intensive Offentlichkeitsarbeit.

Ich denke, wir haben schon vielen
Menschen, geholfen ihre Erkran-
kung anzunehmen und offen da-
mit umzugehen. Auch verzweifel-
ten Menschen konnten wir helfen,
indem wir viel mit ihnen geredet
und ihnen Mut gemacht machen.
Wir geben auch Tipps und Hinwei-
se zum Umgang mit Behorden.
Immer wieder sehen wir auf den
regelmaligen Treffen unserer
Selbsthilfegruppen, wie neue Mit-
glieder sich zunehmend wohler
fihlen und im Laufe der Zeit siche-
rer im Umgang mit sich selbst und
anderen, sicherer im Umgang mit
ihrer Epilepsie werden. Wir haben
viele Kontakte in verschiedenen
Bereichen, wo man sich kennt und
wo man sich nach weitergehender
Hilfe erkundigen kann.

Fur den Vorstand der Interessen-
gemeinschaft bedeutet dies viel
Arbeit und Enthusiasmus, denn
die Organisationsabwicklung wird
ausschlieRlich ehrenamtlich ge-
leistet.

Was waren die,,Highlights“in den
vergangenen 30 Jahren, was ist
euch besonders gut gelungen?

Detlef Briel: In der Vergangenheit
hatten wir viele Highlights; z.B.
waren wir — bzw. unsere damalige
Vorsitzende Helga Renneberg, die
ja fur ihre Aktivitaten auch mit
dem Bundesverdienstkreuz aus-
gezeichnet wurde — maf3geblich
daran beteiligt, dass der Tag der
Epilepsie — den es bis heute gibt -
ins Leben gerufen wurde und seit
1996 regelmaRig begangen wird.

Derzeit ist unser Familiensemi-
nar eines unserer Highlights. Wir
bieten es jedes Jahr an und es ist
immer schnell ausgebucht. Weiter
Highlights sind unsere jedes Jahr
stattfindenden Sportwochenen-
den und die mindestens einmal
im Jahr stattfindenden Epilepsie-
Schulungen, die in der Regel von
Klaus Gocke angeboten werden.
Klaus —an dieser Stelle vielen
Dank dafur!!

Viele — nicht nur in der Epilepsie-
Selbsthilfe — klagen ja dartiber, dass
ihnen der Nachwuchs fehlt, dass sie
nach und nach zu einem ,,Club der
alten Damen und Herren“ werden.
Ist das bei euch auch so? Falls ja,
was meinst Du, woran das liegen
kénnte?

schwerpunkt

Detlef Briel: Ja, Probleme mit

den Nachwuchs haben wir auch.
Vielleicht liegt das daran, dass die
Ausgangssituation vor 30 Jahren
nicht vergleichbar mit der heuti-
gen Situation ist. Wer damals Hilfe
gebrauchte und alleine nicht mehr
klar kam, war auf die Selbsthilfe-
gruppen angewiesen. Heute —im
multimedialen Zeitalter — gibt es
Chatraume, Foren im Internet etc;
es ist sehr viel leichter geworden,
mit anderen Menschen mit Epilep-
sie und/oder deren Angehdrigen
—zumindest virtuell und teilwei-
se auch anonym —in Kontakt zu
kommen. Dennoch: All dies kann
die personlichen Treffen, den Er-
fahrungsaustausch von Mensch
zu Mensch in unseren Selbsthilfe-
gruppen nicht ersetzen.

Auch ist Niedersachsen ein Fla-
chenland und offentliche Angebo-
te, von A nach B zu kommen, sind
besonders im landlichen Bereich
schlecht. Da viele Menschen mit
Epilepsie kein Auto fahren durfen,
sind sie in ihrer Mobilitat stark
eingeschrankt und oft ist es ihnen
nicht moglich, zu unseren Grup-
pentreffen zu kommen.

Was miisste getan werden, um
die Epilepsie-Selbsthilfe wieder
attraktiver fiir junge Menschen zu
machen?

einfille
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Detlef Briel: Wenn wir etwas mehr
Zeit hatten, konnten wir sicher vie-
les neu aufziehen. Man kann junge
Menschen schon erreichen; man
kann sie schon gewinnen, bei be-
stimmten Aktionen mitzumachen
—z.B.,, in dem man Interviews mit
ihnen macht und diese dann in
geeigneter Weiser veroffentlicht.
Eine weitere gute Idee ist der Pati-
ententag auf den Jahrestagungen
der Deutschen Gesellschaft fiir Epi-
leptologie, der sehr gut angenom-
men wird und auf dem man viele
—auch jungere Leute — erreicht.

Uber die Selbsthilfegruppen — an
der Basis — haben wir eine gute
Méglichkeit, auch junge Leute zu
erreichen. Man ist vor Ort und
kann gemeinsame Unterneh-
mungen machen —das schweil3t
zusammen. Das muss nicht immer
was groldes sein. Ein Zoobesuch,
eine Schifffahrt, Kegeln gehen,
gemeinsam Konzerte und Veran-
staltungen besuchen, ...

Kommen wir zur politischen Ein-
flussnahme. Habt ihr Einfluss auf
politische Entscheidungen, die
Menschen mit Epilepsie betreffen?

Detlef Briel: Ich glaube, da wiirden
wir uns Uberschatzen, wenn ich
mit ja antworten wirden.

Ein Ziel der Selbsthilfe war und ist
immer auch die Verbesserung der
Versorgungs- und Behandlungssi-
tuation von Menschen mit Epilep-
sie. Hat sich da in den letzten 30
Jahren was verdndert? Hattet oder
habt ihr Einfluss auf diese Entwick-
lungen?

Detlef Briel: Wir haben das gro-
e Gliick, in Niedersachsen zwei
sehr engagierte Epileptologen zu
haben, mit denen wir eng zusam-
menarbeiten: PD Dr. med. Chri-
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stoph Kellinghaus aus dem dem
Klinikum Osnabrtick und Dr. med.
Frank Bosebeck vom Diakoniekli-
nikum Rotenburg/Wiimme. Dar-
Uber hinaus haben wir eine Reihe
weiterer sehr guter Neurologen in
Niedersachsen.

Das Thema Epilepsie braucht Of-
fentlichkeit, einen kontinuierlichen
Austausch aller im Versorgungssy-
stem fir Menschen mit Epilepsie
Tatigen incl. der Selbsthilfe und
vor allem ein stabiles Netzwerk.
Aus diesem Grund hat sich 2002
der Runde Tisch Epilepsie Nieders-
achsen gegriindet — ein Forum fir
Arzte der Epilepsie-Ambulanzen,
Schwerpunktpraxen und neuro-
logischen Kliniken, der Selbsthilfe
und der damaligen Epilepsie-
Beratungsstelle. Der Runde Tisch
kommt zweimal im Jahr zusam-
men und bietet einen Raum zum
Austausch und gemeinsamen
Arbeiten in Projekten, um das
Uberregionales Netzwerk in Nie-
dersachsen zu gestalten und wei-
ter auszubauen.

Vom Runden Tisch Niedersachsen
wurde 2005 die Broschiire Leben
mit Epilepsie in Niedersachsen — ein
aktueller Wegweiser fiir Menschen
mit Epilepsie, Angehérige und Rat-
suchende herausgegeben. Sie ent-
halt allgemeine, medizinische und
psychosoziale Informationen und

bietet einen fundierten Uberblick
uber die komplexe Erkrankung
Epilepsie.

Dariiber hinaus gibt es zahlrei-
che Hinweise, Informationen

und Adressen fiir das Leben mit
Epilepsie in Niedersachsen. Der
umfangreiche Adressteil bietet
die Moglichkeit, direkt Kontakt zu
Epilepsie-Ambulanzen, Beratungs-
Einrichtungen, Selbsthilfe-Organi-
sationen und anderen Institutio-
nen aufzunehmen. Diese Broschi-
re wurde sehr gut angenommen
und konnte an viele Menschen mit
Epilepsie und ihre Angehdrigen
verteilt werden.

Also ja.Ich denke, in Niedersach-
sen hat sich in den letzten 30 Jah-
ren einiges verbessert, und wir als
Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen waren nicht ganz
unbeteiligt an diesen Entwicklun-
gen.

Das hort sich beeindruckend an
und war sicherlich mit sehr viel
Arbeit verbunden. Vielen Dank ftir
dieses Gesprdch, Detlef, und euer
Engagement in Niedersachsen. Wir
wtinschen euch flir die néchsten
30 Jahre weiterhin viel Erfolg fiir
eure Arbeit und hoffen, dass ihr vor
allem auch jiingere Menschen mo-
tivieren und begeistern kdnnt, bei
euch mitzumachen.
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Mit Epilepsie durch die Jahrhunderte

Einzigartiges Medizinmuseum in Kehl-Kork

Dr. Hansjorg Schneble vor einer Tafel mit Pflanzen, die zur Behandlung der Epilepsie eingesetzt worden sind.

Die Signalfarben rot und gelb zeigten den Heilkundigen nach deren Kenntnissen die Wirkung an.

Dr. Hansjorg Schneble ist sehr
stolz auf sein Museum in Kehl-
Kork und seine Webseite, die in
sechs Sprachen Informationen

zu dieser Einrichtung und zur
Epilepsie anbietet. Der ehemalige
Arztliche Direktor des Epilepsie-
zentrums Kork hat das Deutsche
Epilepsiemuseum dort aufgebaut
und betreibt es ehrenamtlich.

Es ist wohl das weltweit einzige
Epilepsiemuseum und ganz be-
scheiden im Handwerksmuseum
des kleinen Ortes untergebracht.
Immer sonntags von 14 bis 17 Uhr
und nach Absprache ist es fiir Be-
sucher zuganglich — und seit Sep-
tember endlich barrierefrei. ,Das
ist ein groRer Fortschritt®, freut
sich Schneble.

Knapp 5.000 Besucher hat das
Museum im Jahr, und sie kommen
aus der ganzen Welt. Die Webseite
ist daher auch in sechs Sprachen

gestaltet und die Beschriftung der
Exponate auf Deutsch und Englisch
vorgenommen. Auf der Webseite
kann man bereits einen Rundgang
durch die Geschichte der Epilep-
sie unternehmen. Aber nur durch
einen Besuch vor Ort erschlieRBen

sich die Facetten unserer Krankheit.

Nach vorheriger Terminvereinba-
rung bietet Schneble auch Fiihrun-
gen an und es ist ein Vergnlgen,
dem Fachmann zuzuhdren.

In sechs Raumen wird ein breites
Bild der seit Jahrhunderten be-
kannten Krankheit geboten. ,Je-
mand, der keine Ahnung von Epi-
lepsie hat, soll erfahren, was das
fur eine Krankheit ist“, wiinscht
sich der Epileptologe. Es geht los
mit einer Tafel voller Vorurteile
Uber Menschen mit Epilepsie. Da-
runter fallen Aussagen wie:,Die
sind doch alle geisteskrank®. Die
Bezeichnung der Krankheit sagt

viel aus liber das Welt- und Men-
schenbild der jeweiligen Zeit: Mor-
bus sacer (heilige Krankheit) in der
Antike war genauso gelaufig wie
schwere Krdnk in der Renaissance
- zur jeweiligen Zeit wusste jeder
genau, was gemeint ist. Fallsucht
klingt ja fast schon nach einem

selbst herbeigefiihrten Vergniigen.

Das Deutsche Epilepsiemuseum
nimmt die Krankheitsgeschichte
sowie die Diagnose- und Therapi-
emethoden von einst und heute
unter die Lupe und erklart die
Vorgehensweisen. Dort ist auch
der Darstellung dieser Krankheit

in der bildenden und schreibenden

Kunst ein groBer Raum gegeben:
Es geht los mit den ersten Auf-

zeichnungen aus der Zeit um 1.700

vor Christus in Babylonien. Dort
wurde beim Sklavenhandel dem
Kaufer eine Art ,Riickgaberecht”
eingeraumt, wenn der Sklave
epileptische Anfalle bekam. Hip-
pokrates war der erste Arzt der
Menschheitsgeschichte, der das
Gehirn als Ausgangsort der Epilep-
sie erkannte. An den Entdecker der
Elektroenzephalographie (EEG),
Hans Berger, wird ebenso erinnert
wie an zahlreiche Epileptologen,
nach denen bestimmte Epilepsie-
Syndrome bezeichnet wurden.

Spannend ist es zu verfolgen, wie
die Krankheit im Lauf der Jahrhun-
derte behandelt wurde: Im Mit-
telalter,in dem Epilepsie mit einer
Besessenheit durch den Teufel in
Verbindung gebracht wurde, hal-
fen nur Beten, Fasten und Pflan-
zenausziige — gern mit roten oder
gelben Farben als Signale gegen
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Ein friihes Modell einer EEG-Apparatur.

die Damonen. Mittels einer roten
Fraisenkette oder -haube versuch-
te man, die bosen Machte schon
von Babys fernzuhalten (Fraise ist
die altdeutsche Bezeichnung fir
Anfélle im Kindesalter). Mit einer

solchen Kette oder einem kleinen
Hitchen meinten die Eltern, diese
Krankheit fernhalten zu kénnen.

Schneble hat Biicher zur Epilep-
sie gesammelt und Auszlige aus
literarischen Werken, die sich mit
dieser Krankheit beschaftigen, in
seinem Museum prasentiert. Fjo-
dor Dostojewskij, der selbst eine
Epilepsie hatte, oder auch Thomas
Mann und Agatha Christie be-
schreiben epileptische Anfdlle sehr
genau. Auch auf Kunstwerken tau-
chen haufig Menschen mit einer
Epilepsie auf — sei es bei der ,Ver-
klarung Christi“ von Raffael, sei es
auf Darstellungen des Heiligen
Valentin oder auf verschiedenen
Votivtafeln. Hierbei wird meistens
um eine Heilung gebeten oder
diese gewurdigt.

Als erstes Medikament zur Epilep-
siebehandlung wurde 1857 Brom
erkannt. Es wurde als Schlafmittel
eingesetzt und stellte sich als

wirksam gegen epileptische Anfal-
le heraus. Auf die ganze Bandbrei-
te der Antiepileptika wird in der
Ausstellung ebenso eingegangen
wie auf alternative Therapieme-
thoden bis in unsere Zeit.

In der Geschichte der Epileptologie
darf die NS-Zeit nicht vergessen
werden; z.B. wurden 1940 aus Kork
113 Menschen in eine Anstalt auf
der Schwabischen Alb deportiert.
Schneble schatzt, dass in Deutsch-
land im ,,Dritten Reich“ mehrere
Zehntausend epilepsiekranke
Menschen fir Experimente her-
halten mussten, zwangssterilisiert
und ermordet wurden.

Weitere Informationen und An-
schrift: Deutsches Epilepsiemu-
seum, OberdorfstraRRe 8,77694
Kehl-Kork, www.epilepsiemuseum.
de. Offnungszeiten: Sonntag 14
bis 177 Uhr und nach Vereinbarung,
Eintritt frei.

Sybille Burmeister

Kinderwunsch und Leben mit Epilepsie

Teilnehmende gesucht

Die Behandlung von Frauen mit
Epilepsie unterscheidet sich unter
anderem von derjenigen von Man-
nern mit Epilepsie dadurch, dass
im Rahmen einer ganzheitlichen
Betreuung ein moglicher Kinder-
wunsch zu berlcksichtigen ist. Die
Auswirkungen der Erkrankung und
deren medikamentdser Behand-
lung auf die Schwangerschaft, den
Geburtsverlauf und das Stillen
sind ebenso in Rechnung zu stel-
len wie die Auswirkungen einer
Schwangerschaft oder eines Ge-
burtsvorganges auf die Anfallsbe-
reitschaft.
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Zur Beratung und zum Umgang
mit diesen Herausforderungen
haben Fachgesellschaften und
besonders diesbezuglich interes-
sierte Wissenschaftlerinnen Leit-
linien und Empfehlungen formu-
liert. Eine Forschergruppe an der
Universitatsklinik Rostock mochte
nun wissen, in wie weit diese Leit-
linien und Empfehlungen in der
Praxis angewandt werden. Das
heillt vor allem, wie gut Manner
und Frauen Uber die Moglichkei-
ten und Herausforderungen bei
der Verwirklichung eines Kin-
derwunsches im Rahmen eines
Lebens mit Epilepsie informiert
wurden.

Dazu hat die Forschungsgruppe
einen Fragebogen entwickelt,
der online auf der Webseite des
Landesverbandes fiir Epilepsie-
Selbsthilfe Nordrhein Westfa-

len (www.epilepsie-online.de)
ausgefillt werden kann. Eine
Teilnahme der an der Befragung
ist bis zum 31. Dezember 2015
moglich. AnschlieRend werden die
Fragebogen ausgewertet und die
Ergebnisse veroffentlicht.

Fiir Rlickfragen steht Carolin Dier-
king von der Universitat Rostock
(carolin.dierking@uni-rostock.de)
allen an der Befragung Interessier-
ten gerne zur Verfiigung.



Vitaminpraparate in der
Epilepsiebehandlung

Sinnvoll? Notwendig? Gesund?

Vitamine — ein Nutzen bringen-
der Zusatz oder Uberfllssige
Geschaftemacherei? Wie Prof. Dr.
med. Andreas Schulze-Bonhage,
Leiter des Epilepsiezentrums am
Universitdtsklinikum Freiburg,
berichtet, wachst der Markt an
Vitaminprodukten weltweit mit
grolRer Geschwindigkeit. In den
USA allein betragt der Umsatz

23 Milliarden Dollar pro Jahr mit
einem Anstieg von 15%, in Europa
um 5-10% jahrlich. Deutschland
hat einen Anteil am europaischen
Verbrauch an Vitamin- und Nah-
rungserganzungsmitteln von tber
30%.,,Die Einnahme von Vitami-
nen zusatzlich zur Nahrung wurde
in den letzten Jahren einer Reihe
von Patientengruppen empfoh-
len, unter anderem Patienten mit
Herz-Kreislaufstérungen, Krebs
und auch Epilepsien”, sagt Schul-
ze-Bonhage. ,Es wurde jedoch nie
in grolReren Studien ein Nut-
zen dieser Einnahme be-
legt”, gibt er zu beden-
ken,,bei manchen

Zusatzgaben etwa

bei Tumorpatienten
zeigte sich sogar ein un-
glinstiger Effekt der Einnah-
me von Beta-Karotin, Vitamin A
und Vitamin E.“

Wenn man fragt, wie die Situation
bei Epilepsiepatienten aussieht,
kommt man zu der Erkenntnis,
dass bei seltenen Formen von
Epilepsien die Einnahme von Vit-
amin B6 sinnvoll ist, um das Auf-
treten von Anfdllen zu vermeiden.
,Abgesehen hiervon wurde eine
Unterversorgung mit Vitaminen
mit unglinstigen Folgeerschei-
nungen fir Epilepsiepatienten
aus Deutschland bislang nicht
gezeigt”, so Schulze-Bonhage.

Am ehesten belegt sind
relativ geringe Konzent-
rationen von Vitamin
D im Blut. Vitamin
D hat eine
wichtige
Funktion beim
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Knochenaufbau,
und ein langerfris-
tiger Mangel kann zu
einer Minderung des Kno-
chenwachstums oder auch

der Knochenstabilitat fuhren.
Die aktive Form, Vitamin D3, wird
im Wesentlichen in der Haut unter
Einfluss von Sonnenstrahlen ge-
bildet.,Betrachtet man die vorlie-
genden Untersuchungen zu Vita-
min D-Konzentrationen im Detail,
so zeigt sich bei den meisten Epi-
lepsiepatienten kein wesentlicher
Unterschied zur Gesamtbevol-
kerung. Auch bei Gesunden sind
Vitamin D-Konzentrationen oft
eher im unteren Normalbereich®,
fasst Schulze-Bonhage zusam-
men. Bei einer Behandlung mit
sogenannten Enzyminduktoren
wird jedoch Vitamin D beschleu-
nigt von der Leber abgebaut; hier
kann es durchaus zu messbaren
ungunstigen Effekten auf die
Knochenstabilitat durch eine
Osteoporose kommen. Vor allem
die Medikamente zur Epilepsiebe-
handlung, die vor 1964 zugelassen
wurden (Phenobarbital, Primidon,
Phenytoin, Carbamazepin)
sowie verwandte

Substanzen wie Ox-
carbazepin fiihren zu
einer starken Enzym-
induktion. Bereits nach
einer Einnahme Uber
einen Zeitraum von ein bis

zwei Jahren konnen deutli-

che Zeichen einer Minderung der
Knochendichte auftreten. ,Gerade
Patienten, die unter Anfallen mit
motorischer Komponente, Grand
mal oder Sturzanfallen leiden, ha-
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ben hierdurch ein erhohtes Risiko
der Entwicklung von Knochen-
briichen wahrend eines Anfalls”,
erklart er.

Bei Patienten, die mit Enzy-
minduktoren behandelt

werden, kann daher

eine zusatzliche
Einnahme von Vitamin
D - bei bereits nachweis-
barer Osteoporose auch kom-
biniert mit Biphosphonaten (Me-
dikamente zur Behandlung der
Osteoporose) — sinnvoll sein. Eine
Alternative hierzu kann der Wech-
sel oder auch primare Einsatz
moderner Antiepileptika sein, die
keine oder eine nur minimale en-
zyminduzierende Wirkung haben.
Auch wenn es nur unvollstandige
Informationen Uber die Langzeit-
vertraglichkeit der neueren An-
tiepileptika gibt, ist anzunehmen,
dass aufgrund des fehlenden
enzyminduzierenden Effekts eine
bessere Knochenvertraglichkeit
vorliegt.

Ob die Einnahme von Vitami-

nen ungefahrlich ist, hange von
der Menge der Einnahme ab, so
Schulze-Bonhage. ,Wahrend eine
gelegentliche zusatzliche Ein-
nahme von Vitaminpraparaten
keine Risiken birgt, konnen hohe
Dosierungen auch unerwtiinschte
Effekte haben®, sagt er. Insbeson-
dere die Einnahme hoher Mengen
von Vitamin A kann problematisch
sein —zum Einen aufgrund eines
in tierexperimentellen Unter-
suchungen nachgewiesenen
Jteratogenen Effektes”, also

einer moglichen Schadigung

des ungeborenen Kindes bei
Einnahme durch Frauen im
gebarfahigen Alter; ande-
rerseits kdnnen sie auch
einen moglicherweise
anfallsprovozierenden
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Effekt haben., Vitamine sind zu-
nachst Substanzen, die in Ublichen
oder auch eher hohen Dosen, etwa
im Rahmen einer vitaminreichen
Diat, unschadlich sind“, schiebt
er schnell zur Beruhigung nach.
,50 gibt es gute Griinde, eine vit-
aminreiche Nahrung, etwa unter
Einbeziehung von frischem Obst
und Gemdise, zu wahlen.” Die in
Vitaminpraparaten enthaltenen
Mengen lberstiegen die Mengen,
die wir durch unsere Nahrung zu
uns nehmen, jedoch oft erheblich.
Auch mit Blick auf die Vermark-
tung der Vitaminpraparate hat das
Bundesinstitut flir Risikobewertung
kurzlich eine Stellungnahme ver-
fasst:, In Deutschland sind Unter-
versorgungen mit Vitaminen und
Mineralstoffen bei gesunden Men-
schen und abwechslungsreicher
Erndhrung sehr selten. Eine unzu-
reichende Versorgung mit diesen
Stoffen kann durch eine geringe
Zufuhr wegen einseitiger Erndh-
rung, durch Reduktionsdidten, eine
verminderte Aufnahme im Darm
(bei Krankheiten) oder durch einen
erhéhten Bedarf (zum Beispiel
bei Schwangeren und Stillenden)
entstehen. Uber die normale
Ernahrung mit
natdrlichen
Lebensmitteln
wie Obst,
Gemuse, Brot,
Fleisch, Kase ist
eine zu hohe Zufuhr
an Vitaminen und
Mineralstoffen nahezu

ausgeschlossen. Werden allerdings
hoch dosierte Nahrungsergdn-
zungsmittel eingenommen und
zusdtzlich angereicherte Lebens-
mittel verzehrt, kann es durchaus
zu hohen gesundheitlich bedenkli-
chen Zufuhren kommen.“

Fiir Schulze-Bonhage bestatigt
dies, dass die zunehmend haufige
Einnahme von Vitaminprapara-
ten in Deutschland und anderen
Landern nicht auf medizinischen
Griuinden basiert und bei hohen
Dosierungen sogar unerwiinschte
Folgen haben kann. Als Fazit zieht
er, dass die Einnahme von Vita-
minpraparaten allgemein nicht
als forderlich fur die Gesundheit
nachgewiesen und nur in indivi-
duellen Fallen begriindet ist. Eine
gesunde Ernahrung und ausrei-
chende Sonnenexposition sind in
aller Regel ausreichend. Moderne
Antiepileptika bergen ein geringe-
res Risiko insbesondere flr einen
Mangel an fettldslichen Vitami-
nen, die in der Leber verstoffwech-
selt werden. Wer jedoch auf die
Einnahme eines enzyminduzieren-
den Antiepileptikums angewiesen
ist, kann durch Einnahme von
Vitamin D der Entwicklung einer
Osteoporose entgegenwirken.

Prof. Dr. med. Andreas
Schulze-Bonhage
Epilepsiezentrum
Universitdtsklinikum Freiburg
Neurozentrum

Breisacher StrafSe 64

79106 Freiburg

(bearbeitet von Sybille Burmeister)
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Schwerbehinderte Menschen

auf dem Arbeitsmarkt
Neue Statistik gibt einen Uberblick

»Glaube keiner Statistik, die du
nicht selbst gefalscht hast”, lautet
eine altbekannte Redensart. Auf
jeden Fall sollte man bei den Zah-
len schauen, welche Wirklichkeit
sie abbilden und wie sie zustande
gekommen sind. Dies gilt auch fir
die Statistik, die die Bundesagen-
tur fiir Arbeit auf Grundlage der
Daten zur Arbeitsmarktsituation
schwerbehinderter Menschen, die
am Stichtag (31. Dezember 2013)
vorlagen, zusammengestellt und
kiirzlich vorgelegt hat.

Kurzes Fazit: Die Beschaftigung
schwerbehinderter Menschen ist

einerseits kontinuierlich gestiegen.

Das hat aber auch damit zu tun,
dass ihr Anteil an der Bevolkerung
wegen der demografischen Ent-
wicklung stetig steigt: Die meisten
Menschen mit einer anerkannten
Schwerbehinderung sind tber 55
Jahre alt. Andererseits bleibt, wer
als schwerbehinderter Mensch sei-
nen Job verloren hat, durchschnitt-
lich langer arbeitslos als ein nicht
behinderter Mensch —im Schnitt
rund ein Jahr. Allerdings werden
schwerbehinderte Menschen nicht
so haufig arbeitslos wie Menschen
ohne anerkannte Schwerbehin-
derung. Der Anteil héher Qualifi-
zierter ist bei schwerbehinderten
Menschen, die arbeitslos gemeldet

sind, hoher als bei der Vergleichs-
gruppe der nicht-schwerbehinder-
ten Menschen.

Als schwerbehindert gilt jemand,
dem vom Versorgungsamt ein
Grad der Behinderung (GdB) von
mindestens 5o zuerkannt worden
ist. Naheres regelt das Sozialge-
setzbuch (SGB IX, § 2 Absatz 2).In
der Statistik der Arbeitsagentur
werden aber auch Menschen ge-
zahlt, die einen GdB von weniger
als 5o, mindestens aber 30 haben,
wenn sie auf Antrag von der Bun-
desagentur fur Arbeit mit einem
schwerbehinderten Menschen
gleichgestellt wurden, um ihren
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wissenswert

Arbeitsplatz zu erlangen oder
behalten zu kénnen (vgl. dazu

das von der DE herausgegebene
Informationsfaltblatt Epilepsie
und Schwerbehinderung, dass von
unserer Webseite kostenlos herun-
tergeladen werden kann).

Zum Jahresende 2013 lebten rund
7,5 Millionen Menschen mit einer
anerkannten Schwerbehinderung
in Deutschland - das war ein Be-
volkerungsanteil von rund 9%.
Nach Angaben dieser Statistik war
eine im Lebensverlauf erworbene
Krankheit bei 85% der Menschen
Ursache der Schwerbehinderung,
bei 4% war sie angeboren und

bei 2% Folge eines Unfalls. Die
haufigsten Ursachen der Schwer-
behinderung waren Erkrankungen
des Bewegungsapparats — z.B.
Folgen eines Bandscheibenvorfalls
—oder des Herz-Kreislaufsystems
sowie Folgen einer Krebserkran-
kung.

Die Zahl der beschaftigten schwer-
behinderten Frauen und Man-

ner stieg im Zeitraum von 2007

bis Ende 2013 um 180.000 auf
987.000.Von diesen hatte 824.000
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einen GdB von mindestens 5o und
152.000 waren schwerbehinderten
Menschen gleichgestellt; 7.000
waren Auszubildende. Die Zahlen
basieren auf den Angaben der
Arbeitgeber. Mehr als zwei Drittel
arbeiteten bei einem privaten Ar-
beitgeber und im verarbeitenden
Gewerbe sowie im Gesundheits-
und Sozialwesen. 208.000 schwer-
behinderte Menschen waren im
offentlichen Dienst beschaftigt.

181.000 schwerbehinderte Men-
schen waren arbeitslos gemeldet.
Wahrend die Arbeitslosenzahl
insgesamt gesunken ist, ist die
Zahl arbeitsloser schwerbehinder-
ter Menschen leicht gestiegen. In
diese Entwicklung wirkt aber ein
Zahlenspiel der Bundesagentur
flr Arbeit hinein: die ,Sonderre-
gelung fir Altere“. Dies hat etwas

i

Der Arbedsmarkt in Deulschland -

Die Arbeitsmarktsituation von schwerbe-
hinderten Menschen

mit dem Sozialgesetzbuch (SGB

1) zu tun. Menschen, die Giber

58 Jahre alt sind, ein Jahr Leis-
tungen aus der Grundsicherung
fir Arbeitslose erhalten haben
und denen in dieser Zeit keine
sozialversicherungspflichtige Be-
schaftigung angeboten worden
ist, werden in der Statistik nicht
mehr mitgezahlt. Diese Sonder-
regelung — die dazu fuhrt, dass
diese Menschen aus der Statistik
~herausgerechnet” werden —war
jedoch zum Berichtszeitpunkt ge-
rade ausgelaufen. Ware diese Re-
gelung beibehalten worden, ware
die Anzahl der schwerbehinderten
arbeitslosen Menschen tatsachlich
gesunken.

Bundesanstalt fur Arbeit // Stais-
tik/Arbeitsmarktberichterstattung
// Der Arbeitsmarkt in Deutsch-
land — Die Arbeitsmarktsituation
von schwerbehinderten Menschen
// Mai 2015. Die Broschire ist er-
haltlich als kostenloser Download
von der Webseite der Bundesagen-
tur fir Arbeit, die auch Uber die
Linkliste fur einfdlle 135 auf unserer
Webseite erreichbar ist.

Sybille Burmeister




Andreas Bantje

Ob'ich ein gluckl :
jWEI@ICh nlcht Ninaes

Hallo Andreas. Ich danke dir, dass
du dich ftir dieses Interview zur
Verftigung stellst. Bitte stelle dich
zundchst einmal vor.

Andreas: Mein Name ist Andreas
Bantje. In zwei Monaten werde ich
55 Jahre alt und habe inzwischen
seit mehr als der Halfte meines
Lebens eine Epilepsie.

Wann hattest du deinen ersten
epileptischen Anfall?

Andreas: Die Epilepsie wurde bei
mir im Alter von etwa 23 Jahren
diagnostiziert, den ersten Anfall
hatte ich aber moglicherweise
schon mit 20. Ein guter Schul-
freund hat mir vor langer Zeit von
einem Ereignis berichtet, bei dem
es sich durchaus schon um einen
epileptischen Anfall gehandelt
haben konnte.

Wie hdufig treten die Anfdlle bei
dir auf?

J\E

Andreas: Derzeit durchschnittlich
zwei bis viermal im Monat. Vor

12 Jahren waren es noch 10 bis 15
pro Monat. Nach einer Hirn-OP
vor fast genau 12 Jahren wurden
es sehr viel weniger, aber zu einer
Anfallsfreiheit kam es nie.

Haben sich deine Anfdlle im Laufe
der Zeit verdndert?

Andreas: Gewisse Veranderungen
gibt es. Bis vor einigen Jahren
konnte ich immer mit absoluter
Sicherheit erkennen, ob ich einen
epileptischen Anfall hatte, auch
wenn niemand dabei war —vor
dem Anfall gab es immer eine
Aura. Die gibt es jetzt nicht mehr.
Der Anfall ist plotzlich da, ohne
dass ich vorher etwas merke. Bis
vor etwa 10 Jahren habe ich im
Anfall auch immer einige Worte
gesprochen. Das gibt es jetzt auch
nicht mehr.

hﬁ t Me

Wie ftihlst du dich vor und nach
einem Anfall? Kannst du dich daran
erinnern?

Andreas: Vor Anfallen spure ich
keine Auffalligkeiten. Meist ist
nichts Besonderes und ich kann
mich absolut wohl fuihlen. Ich be-
obachte bei mir keine Erh6hung
der Anfallsgefahr bei gesteigerter
Aufregung.

Nach einem Anfall fiihle ich mich
immer schlecht — oft ber langere
Zeit. Es beginnt damit, dass ich
nicht mehr zeitlich orientiert bin
oder nicht weif3, wo ich bin. Dann
merke ich allmahlich, dass ich wie-
der einen Anfall hatte. In Einzelfal-
len kann ich kurzzeitig nicht mehr
sprechen.

Nach einem Anfall bin ich immer
vollkommen niedergeschlagen.
Das Gefiihl nimmt im Tagesverlauf
etwas ab, aber der Tag ist eigent-
lich kaputt. Diese Niedergeschla-
genheit mit durchaus depressiven
Anteilen ist aber seit einigen
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Jahren zum Glick
ricklaufig.

Als letztes fallt mir
noch eine Amnesie
(Gedéachtnisliicke)
ein, die ich nach
jedem Anfall habe.
Zu Studienzeiten
(in den 1980er Jah-
ren) hatten diese
Amnesien immer
eine Dauer von gut
einer Stunde. Ich
wusste vereinzelt nicht, dass ich
am Abend zuvor noch mit jeman-
dem in einer Kneipe war, sofern
ich irgendwann zuvor einen Anfall
hatte. An furchtbar vieles in den
1980er Jahren kann ich mich nicht
mehr erinnern, selbst wenn es mir
erzahlt wird.

Hat sich deine Epilepsie im Laufe
der Jahre verdndert?

Andreas: Ich habe die Epilepsie
jetzt seit lber 30 Jahren und es
hat sich sicher etwas verandert.
Trotz aller wiederkehrenden Tiefs
splire ich, dass ich die Krankheit
endlich akzeptiert habe. Das hat
aber auch furchtbar lange gedau-
ert. Bis zum Alter von 22 Jahren
lief alles schon rund bei mir und
plotzlich war alles anders. Seit
etwa 10 Jahren habe ich es endlich
geschluckt, dass ich eben eine
Epilepsie habe und immer haben
werde. Die Epilepsie gehort zu mir
und inzwischen lebe ich damit, so
gut es eben geht.

Gibt es Faktoren, die bei dir einen
epileptischen Anfall auslésen?

Andreas: Nein. Eine regelmaRige
Lebensfihrung und ausreichender
Schlaf ist sicher immer gut. Bei mir
ist Schlafmangel nicht gefahrlich.
Ich mache eine ehrenamtliche Ta-
tigkeit, bei der ich auch alle sechs
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bis acht Wochen mal einen Nacht-
dienst Ubernehme. Damit habe ich
kein Problem.

Ftihlst du dich durch deine Erkran-
kung eingeschrdnkt?

Andreas: Ja, auf jeden Fall. Ein
Auto hatte ich schon gerne. Einen
Fuhrerschein konnte ich mit 18
Jahren machen, denn da war ich
noch gesund — und Auto gefahren
bin ich ohne Frage gerne. Als mir
gesagt wurde, dass ich Epilepsie
habe, war einer meiner ersten
Gedanken: Jetzt darfst du nicht
mehr Auto fahren.” Ich habe es
sofort gelassen, war aber doch
sehr niedergeschlagen. Ich hatte
damals einen VW Polo. Ein guter
Freund kannte meinen Wagen gut,
da wir zusammen mal eine lange-
re Urlaubsreise
mit der Kiste
gemacht hatten.
Er nahm ihn mir
zu einem freund-
schaftlichen Preis
ab. Aber ich war
doch sehr traurig
und vermisse
heute ofter mal
ein Auto, auch
wennich esin
der Stadt viel-
leicht gar nicht
viel nutzen wiir-
de.Zum Einkauf

aber sicher mal. AuBerdem gibt es
viele Gebiete, in denen man ohne
Auto nicht wohnen kann. Und
auch etliche Gegenden, die man
ohne Auto nicht erreichen kann.
Alleine rauszugehen hat mir nie
Probleme gemacht, obgleich ich
es nicht schon fand, wenn andere
Menschen einen Anfall sahen. Bis
zum Jahr 2002 kam es immerhin
10 bis 15 Mal im Monat vor. Wah-
rend des Studiums hatte ich aller-
dings einige Professoren gebeten,
mich bei Vorlesungen nicht zu
irgendwelchen Befragungen nach
vorne in den Horsaal zu holen. Ein
Anfall vor 200 Leuten ware mir
sehr unangenehm gewesen. Die
Professoren hatten dafiir auch
Verstandnis.

Da ich durch die Epilepsie sehr
unsicher geworden war, war es
auch etwas schwerer, auf junge
Frauen zuzugehen. Ich hatte mich
sozial auch zunehmend zuriick-
gezogen und Kontakte auch zeit-
weilig vermieden. Bis vor 10 Jahren
hatte ich durchaus Angst, alleine
ins Kino, in ein Konzert oder ins
Theater zu gehen, weil ich dort ja
einen Anfall bekommen konnte.
Das ist heute anders, auch wenn
ein Anfall jederzeit auftreten kann.
Diese Angste habe ich inzwischen
nicht mehr.




Wie reagieren deine Mitmenschen
auf deine Erkrankung?

Andreas: Meine Mitmenschen
reagieren meist gelassen, wenn
ich ihnen erzahle, dass ich eine
Epilepsie habe. Und Menschen, die
es sowieso schon wissen und ken-
nen, haben mich bisher nie fallen
lassen deshalb.

Hat es in deinen Beziehungen
Probleme aufgrund der Epilepsie
gegeben?

Andreas: Probleme in Beziehungen
allein wegen der Anfalle habe ich
bisher nicht erlebt. Trotzdem habe
ich Probleme kennengelernt, die
ich ohne die Epilepsie vielleicht so
nicht erlebt hatte. Die Frau, mit
der ich bisher am langsten zusam-
men war, hatte ich in Studienzei-
ten kennengelernt, kurz nachdem
meine Erkrankung begonnen
hatte. Sie kannte mich also gar
nicht als gesunden Menschen. Das
erleichterte von meiner Seite aus
sicher die korperliche Annaherung,
weil ich das Geflihl hatte:,,So viel
kann sie eigentlich gar nicht von
mir erwarten®. Offenbar war es
auch so. Trotzdem entwickelten
sich bei mir selbst zeitweilig star-
ke Probleme, weil ich nicht mehr
das ,leisten” konnte, was vor der
Epilepsie noch gut geklappt hatte.
Es begann wohl damit, dass mein
sexuelles Verlangen seit Beginn
der Erkrankung schwacher ge-
worden war. Zudem traten bei mir
frihzeitig erste Erektionsstorun-
gen auf, die es ohne die Epilepsie
in diesem Alter vielleicht noch
nicht gegeben hatte. Manner (also
auch ich) sind hochempfindlich
und schnell gekrankt, wenn es im
sexuellen Bereich bei ihnen selber
nicht so lauft, wie sie es gerne
hatten und von sich erwarten.
Wenn es Mannern gelingt, sich

zu entspannen, kdnnen sexuelle
Kontakte auch wieder sehr viel
besser laufen. Das durfte ich auch
erleben, insbesondere deshalb,
weil mir meine damalige Freundin
glaubhaft machen konnte, dass sie
nichts vermisst bei mir.

Wurdest du mal aufgrund deiner
Erkrankung unfair behandelt?

Andreas: An zwei Falle kann ich
mich erinnern: Einmal wurde ich
im Verlauf einer Famulatur raus-
geschmissen, weil ich einen epi-
leptischen Anfall bekam, wahrend
einer Patientin in meiner Gegen-
wart ein Gips angelegt wurde. Als
ich in dem Krankenhaus angefragt
hatte, ob ich in der Unfallchirur-

gie eine Famulatur machen kann,
hatte ich natirlich gesagt, dass ich
eine Epilepsie habe und diese auch
detailliert beschrieben. Das war
kein Problem —als ich dann aber
einen Anfall bekam, flog ich raus.
Es war librigens ein kirchliches
Krankenhaus.

Ein anderes Mal flog ich nach
einem epileptischen Anfall im Zu-
schneideraum flir Gewebeproben
ebenfalls raus, obgleich ich vor
meiner Einstellung meine Epi-
lepsie genannt und detailliert
beschrieben hatte. Damit war ich
meine Stelle los und auch meinen
Beruf.

menschen mit epilepsie

Wie kommst du mit der Epilepsie
im Allgemeinen zurecht? Bist du ein
gliicklicher Mensch?

Andreas: Ob ich ein gliicklicher
Mensch bin, weils ich nicht. Mit
der Epilepsie komme ich aber ganz
gut zurecht. Trotzdem fallt es mir
manchmal immer noch schwer,
anderen Menschen zu sagen,
dass ich diese Krankheit habe. Ich
vermute, der Hauptgrund dafur
ist mein Geflihl, dass andere Men-
schen immer noch nicht wissen,
was Epilepsie ist und mich von
vornherein in eine Schublade ste-
cken, in die ich nicht gehore.

Wie bist du auf die Selbsthilfegrup-
pe in Essen gestofSen? Hast du zu
dem Zeitpunkt
Hilfe gebraucht
oder wolltest

du dich nur mit
anderen austau-
schen?

Andreas: Ich
weild gar nicht
mehr genau,
wie ich auf die
Selbsthilfegrup-
pe gestofRen bin.
Es muss im Jahr
2002 gewesen sein. Wegen einer
schweren depressiven Episode war
ich eine langere Zeit stationar in
Behandlung. Ich wohnte damals
gar nicht in Essen. In der Zeit, in
der ich die Essener Selbsthilfe-
gruppe kennengelernt hatte, war
es mir wohl in erster Linie wichtig,
neue Leute kennenzulernen.Ich
kannte niemanden im Ruhrgebiet,
daich urspriinglich aus Nord-
deutschland komme und allein
aus beruflichen Griinden hier ge-
landet bin.

Nach dem langen Krankenhaus-
aufenthalt ging es mir recht gut
und ich hatte im Laufe der Jahre
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oft erlebt, dass man wunder-

bar mit Menschen ins Gesprach
kommt, die dieselbe Krankheit
haben und vieles verstehen, ohne
dass du es lange erklaren musst.
Die Krankheit spielt dann oft gar
keine Rolle mehr und man unter-
halt sich Gber anderes.

Welchen Beruf hast Du?
Andreas: Von Beruf bin ich Arzt.

Die Epilepsie bekam ich im Laufe
des Studiums, sonst hatte ich be-

stimmt nicht mit einem Medizin-
studium begonnen. Es war auch
schwer dann mit der Epilepsie,
aber nach etwas langerer Zeit hat-
te ich es dann ja doch geschafft.
Wegen der Epilepsie durfte ich
dann klinisch aber einige Sachen
nicht machen. Deshalb wurde ich
Pathologe —sicherlich nicht das,
was ich mir mal gewiinscht hatte,
aber im Laufe der Zeit wurde es
durchaus interessant. Immerhin
konnte ich 10 Jahre in meinem
Beruf arbeiten.

Das Ende war leider etwas triibe.
Seit iber 10 Jahren beziehe ich
jetzt eine Berufsunfahigkeitsrente.
Es ist auch richtig, wie ich inzwi-
schen weils. Dem Arbeitsaufkom-
men und dem Verantwortungs-
druck im arztlichen Beruf bin ich
nicht mehr gewachsen.

Ich danke dir Andreas und wiinsche
dir viel Gllick fiir deine Zukunfft.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Hiilal Unal.

Gedanken zu den Panthertagen

Ein Buch, das mich sehr beeindruckt hat

Mein erster Gedanke bei der Neu-
erscheinung eines Buches mit
autobiografischem Hintergrund
ist leider vorgefasst, da es sich
oftmals bewahrheitet hat:,Schon
wieder versucht sich jemand an
seiner eigenen Geschichte, um
sich damit frei zu kaimpfen®. Das
ist grundsatzlich nicht falsch, aber
interessiert meist nicht die ganze
Welt. Panthertage jedoch habe ich
an einem Stuck gelesen, was fur
mich genau das Gegenteil bedeu-
tet. Das Buch hat mich tief berthrt
und an meine eigene Lebensge-
schichte erinnert.

Ich finde das Buch einzigartig in
seiner Schonungslosigkeit, Direkt-
heit und Offenheit. Den Kampf
um die Erfillung des ertraumten
Lebens und dessen Realisierung
auf dem doch normalen Weg des
Lebens einer jungen Frau, ver-
kniipft aber eben mit der ewigen
Begleiterin ,Epilepsie®, ist klar
und realistisch dargestellt. Es wird
gezeigt, wie scheinbar einfach

die junge Frau lernt, ihre Epilep-
sie anzunehmen, damit zu leben
und die Krankheit zu akzeptieren.
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Sarah beschreibt in ihrem Roman,
wie Probleme des alltaglichen
Lebens zur Anstrengung und die
Epilepsie zur Belastung werden
konnen. Beim Studium verzweifelt
sie unter dem Druck der Kommi-
litonen, da sie angebliche Vorteile
eingeraumt bekommt. Noch tiber-
windet sie nicht die Schranke, frei
Uber ihre Krankheit zu reden. Sie
weifd von der groRen Unwissen-
heit und Voreingenommenheit der
Mitmenschen rings um sie. Ihre
eigene Scham sitzt noch zu tief.
Auf dem Arbeitsamt erfahrt sie
Ignoranz. Sie macht sichtbar, wie
Voreingenommenheit und Dilet-
tantismus in 6ffentlichen Einrich-
tungen unserer angeblichen mo-
dernen Gesellschaft immer noch
tief verankert sind. Besonders
Arbeitsamter sind ein wichtiger
Anlaufpunkt fiir eine doch nicht
geringe Anzahl anfallskranker
Menschen, gerade dort werden
wesentliche Entscheidungen fur
ein ganzes Leben getroffen.

Sarah muss erkennen, dass es
Menschen gibt, die tiberhaupt
nicht mit dieser Krankheit um-

gehen kénnen und auch nicht
gewillt sind, einen Schritt nach
vorn zu wagen. Enttauscht wird
sie von Menschen, von denen sie
es Uberhaupt nicht erwartet hatte
und muss besonders nach einer
enttauschten Liebe die Augen off-
nen und lernen, wie sie trotzdem
damit leben kann und muss.

Die treuen Begleiter in der Ge-
schichte, Lena und Jakob und die
Begebenheiten mit ihnen, lassen
die Leser Sarahs Alltag miterleben.
Sie lassen Sarah in ihrer Scham,
ihrer Wut, ihrem Hass nicht allein.
Sie geben ihr nicht nurin jeder
erdenklichen Art Hilfe und Unter-
stitzung. Tiefe Freundschaft und
Liebe zeichnen diese Beziehungen
unter ihnen aus, deren Saulen

aus Vertrauen und Aufrichtigkeit
bestehen. Ohne die zwei Freunde
hatte sie sicherlich nicht den Halt
gefunden, den sie gebraucht hat.

Sarah weild inzwischen genau,
dass es keinen Zweck hat, die Epi-
lepsie vor jemandem zu verheimli-
chen oder zu verschonern. Klarheit
uber dieses Krankheitsbild ist



angesagt. Verschiedene Begeben-
heiten werfen Sarahs Lebensbild
durcheinander. Unzufriedenheit
mit sich selbst, Einsamkeit und
eine zunehmende Anzahl von
Anfallen lassen sie beinahe in

ein schwarzes Loch fallen. Es sind
Verzweiflung, Ohnmacht und das
Geflihl der Verlassenheit, die dro-
hen, sie mit einem Mal zerbrechen
zu lassen. Sie tritt schlielSlich die
Heimreise in ihr geliebtes Heimat-
land Schweden an, um sich dort
medizinisch neu behandeln zu
lassen und um neue Kraft zu tan-
ken. Dort findet sie auf vielfaltige
Weise zu neuer Starke zurtick.

Sarah verknupft in ihrer Erzahlung
einzelne Begebenheiten zu ihrem

Heimatland Schweden und mit
den Erlebnissen in ihrer Familie,
welche dort lebt. Klar geht her-
vor, dass sie Land und Leute liebt.
Durch ihrer phantasievolle, maleri-
sche Art der Darstellung der Natur,
in der immer wieder ihre Sehn-
siichte und Traume zum Ausdruck
kommen, kann man sich leicht von
der Schonheit des Nordens anste-
cken lassen.

Die bestehende enge Bindung

zwischen Sarah und ihren Fami-
lienmitgliedern sowie die grol3e
Sehnsucht nach ihr I3sst sie in

zahlreichen Passagen erkennen.
Aber gerade der Kampf um ihre
Selbststandigkeit, auch als Frau
mit einer Epilepsie, hat sie nach

Beginn ihrer Krankheit dazu be-
wogen, weit von zu Hause weg-
zuziehen. Sie wollte damit verhin-
dern, dass unnétige, wenn auch
wohlgemeinte, standige Hilfe
ihrer Angehorigen regelmaRig in
ihrer Tlr steht. Mit diesem Schritt
bewies sie Mut, Willen, Kraft —und
sie hat allen Menschen bewiesen,
dass man auch mit einer Epilepsie
ein vollig,,normales Leben fiihren
kann.

Ich begliickwiinsche Sarah zu
diesem Buch und ihrem Mut zur
Offenheit. Die groBte Hoffnung
ist,dass moglichst viele Menschen
dieses Buch lesen, um sich besser
in die Lage von Menschen mit Epi-
lepsie versetzen zu konnen.

(Anmerkung der Redaktion: vgl. zu
diesem Artikel auch die Buchbe-
sprechung von Sybille Burmeister in

einfalle 134).

Barbel TeRner
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Firework

Die Geschichte hinter dem Wettbewerbsbild

Ein Bild hat beim vom Sdchischen
Epilepsiezentrum Radeberg im
Friihjahr 2015 ausgeschriebenem
Fotowettbewerb (vgl. dazu einfdlle
134, S. 48 f) viel Aufmerksamkeit
bekommen:,,Firework“ hat Tom
Schneider sein Bild genannt, weil er
das Geftihl hat, mit einem Béller im
Kopf zu leben, der gerne mal unge-
fragt losgeht. Es hat von der Wett-
bewerbs-Jury den dritten Preis zu-
gesprochen bekommen. Es zeigt ihn
selbst vor einer Tafel, beschrieben
mit Begriffen, die alle etwas mit
dem Wettbewerbsmotto ,AufSer
Kontrolle“ zu tun haben. Wir haben
uns mit dem Fotografen unterhal-
ten, der auch einen eigenen Blog im
Internet hat (epilepsy-community.
blogspot.com).

,Bis 2005 war ich ein ganz nor-
maler pumperlgesunder Mensch®,
berichtet der 46-Jahrige.,Sport-
lich, aktiv, gern unterwegs, selten
krank.“ Tom Schneider lebt mit
seiner Partnerin in Innsbruck. Zu-
vor war er ein paar Jahre beruflich
in der Schweiz und reiste knapp
ein Jahr durch Australien. ,Mein
beruflicher Werdegang ist wenig
spektakular®, findet er. Der gelern-
te Zimmermann und ausgebildete
Hochbaupolier hatte im Laufe
seiner Berufsauslbung schnell
festgestellt, ,dass das eigentlich
nichts fir mich ist. Als sich die
Méglichkeit nach meinem Aust-
ralienaufenthalt ergab, einige Zeit
als Informatiklehrer zu arbeiten
und dann mit Freunden eine Soft-
ware-Firma zu griinden, habe ich
sofort zugeschlagen®. Seine Firma
arbeitet im Kreativbereich. ,Wir
sind spezialisiert auf die Entwick-
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lung sogenannter echtzeitfahiger
3D-Software-Systeme. Wir machen
also 3D-Echtzeit-Animationen. Ich
habe mich jedoch lieber auf die
Technik konzentriert und arbeite
dort seit 2001 als Systemadminis-
trator.”

»An Pfingsten 2005 dnderte sich
mein Leben schlagartig — wie man
immer so schon sagt — von einer
Sekunde auf die andere.” Er sei
mit einem leichten Krankheits-
gefihl aufgewacht, liber den Tag
verschlechterte sich der Zustand
zusehends.,,Meine Freundin war
sich zu diesem Zeitpunkt sicher,
dass da etwas nicht stimmen
konnte. Das war weder ein grippa-
ler Infekt noch sonst etwas, was
man gerne mal hat. Sie rief also
den notdiensthabenden Arzt im
Ort. Der kam auch prompt, guckte
mich an und entschied, dass ich
bestimmt nur einen Virus hatte —
und verordnete mir lediglich ein
paar Schmerztabletten.”

Das war ein grober Fehler, wie
sich schnell herausstellte, denn
Tom Schneider hatte eine Ge-
hirnentziindung. ,Als sich mein
Zustand zusehends verschlechter-
te — es war Pfingstmontag — ent-
schied sich meine Freundin, einen
anderen Arzt fiir eine Zweitmei-
nung zu konsultieren. Ein Anruf
und eine Fahrt zu dessen Praxis
im Nachbarort spater landeten
wir im Universitatsklinikum
Innsbruck. Der neue notdienstha-
bende Arzt hatte mich nur eine
Sekunde angesehen und sofort
die Gehirnentziindung diagnos-
tiziert.”

In der Klinik verschlechterte sich
der Zustand plétzlich weiter ra-
pide:, Ich kann mich allerdings

an nichts erinnern. Ich kenne die
Geschichte nur aus den Erzah-
lungen meiner Freundin und der
Arzte.Ich hatte meinen allerersten
Grand mal. Aus dem Nichts. Ohne
Vorwarnung®, sagt Schneider. Er
lag dann eine Woche lang auf der
Intensivstation, hatte dort noch
weitere Anfalle und war vollig
verwirrt. Irgendwann nach zahlrei-
chen Untersuchungen und Tests
kam dann die Diagnose: Bilaterale
Epilepsie mit einfach fokalen An-
fallen, psychischer, vegetativer,
apathischer und hypermotorischer
Symptomatik, komplex fokalen
Anfallen und Grand mal.

,Nach einer weiteren Woche Kli-
nikaufenthalt auf der normalen
Station wurde ich dann entlassen
- mit dieser tollen Diagnose und
einem ziemlich alleingelassenen
Gefuhl. So nach dem Motto: Herz-
lichen Glickwunsch. Sie sind ab
jetzt Epileptiker. Machen sie das
Beste draus. Das wird schon®, fasst
er seine Eindrlicke nach der Mittei-
lung der Diagnose zusammen.

,Seitdem habe ich im Durch-
schnitt 25 Anfalle im Monat®, be-
richtet Tom Schneider.,,Ich bin von
jetzt auf gleich also so etwas wie
ein Vollzeitepileptiker geworden
—kein Medikament hilft wirklich.
Und ich habe mittlerweile sehr
viele verschiedene ausprobiert!
Meine Epilepsie ist ein bisschen
,beratungsresistent” und auch
gerne zickig. Macht was sie will.
Und mir das Leben schwer.”



Tom Schneider tragt
es mit einer Art Gal-
genhumor:,Dieses
Jahr hatten meine
Epilepsie und ich un-
ser Zehnjahriges. Wir
haben gemeinsam
eine Flasche Prosec-
co getrunken. Auch
wenn sie sich nicht so
wirklich,,schonsau-
fen“lassen will. Aber
sie ist nun einmal da
und ich werde wohl
notgedrungen mit
ihr noch einige Jahre
verbringen dirfen.”
Seine Freundin halt zu
ihm, sie ist seit 2001
an seiner Seite.,Das
macht es nicht einfa-
cher, aber einfacher zu
ertragen.”

Auf den Fotowettbe-
werb kamen die bei-
den, weil sie mit dem
Gedanken spielen, sich
in der Epilepsie-Hilfe
zu engagieren — sei es,
eine Selbsthilfegruppe
zu griinden oder ei-
nen Verein.,Vielleicht
aber auch groRRer im
Bereich Charity. Meine
Freundin ist DJ. Viel-
leicht I3sst sich das
miteinander kombinieren. Aufle-
gen fur den guten Zweck. Partys
selbst veranstalten mit Charity-
Hintergedanken. Wir spielen alle
Méglichkeiten durch, um fur uns
das richtige Projekt zu finden. Und
schnuppern genau deswegen jetzt
erst einmal zur Orientierung in
alle Bereiche hinein. Und so sind
wir auf den Patiententag in Dres-
den gestoBen. Und im Rahmen
der Veranstaltung zwangslaufig
auch auf den Fotowettbewerb.
Wir haben bei solch einem Wett-

bewerb noch nie mitgemacht.
Und dachten uns, wieso eigentlich
nicht. Meine Freundin Mimi ist
sehr kreativ. Sie war sofort Feuer
und Flamme. Und so haben wir
hin und her Gberlegt, dann eine
MDF-Platte (mitteldichte Holzfa-
serplatte) gekauft, sie mit Tafellack
bepinselt und Mimi hat dann die
Tafel passend zum vorgegebenen
Motto beschriftet. Dann hab ich
mich,,in Schale geschmissen®,
ausgeleuchtet und die Tafel durch
die Wohnung auf der Suche nach

menschen mit epilepsie

den besten Lichtverhaltnissen
geschleppt —und dann habe ich
mich brav davorgesetzt und Mimi
hat mit dem IPhone solange rum-
probiert und fotografiert, bis es
passte. Danach haben wir das Bild
noch ein wenig am PC nachbear-
beitet — und voila, fertig war unser
Fotowettbewerbsbeitrag. Und das
Ergebnis kann sich, wie wir selber
finden, durchaus sehen lassen ...

Das Gesprach wurde gefiihrt von
Sybille Burmeister und von ihr und
Tom Schneider aufgeschrieben.
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Wissenschaftler entschuldigen sich

Ein Kommentar

. ElgEr
RIirik r& Epile

Es fallt mir schwer, zu dem Video
Wissenschaftler entschuldigen sich
eine eindeutige Meinung zu ent-
wickeln. Spontan merkwirdig und
irgendwie nicht gut aufgestoRen
ist mir der Titel des Videos. Wie-
so entschuldigen sich die Wissen-
schaftler? Wer hat sie beschuldigt?
Die Diskussionen um den macht-
vollen Einfluss des G-BA sind mir
natiirlich nicht entgangen und die
damit ausgelosten Konsequenzen
- konkret z.B. fiir Fycompa —finde
ich schlimm. Deshalb habe ich
mich natiirlich auch an der Unter-

logie, Bonn

schriftenaktion fir eine Petition
des AMNOCG beteiligt.

Aber zurtick zum Video: Ein Titel
wie z.B. Wissenschaftler bedauern
bisherigen Misserfolg oder Wissen-
schaftler sind fassungslos o0.a.fande
ich sehr viel besser. Gut finde ich,
dass mit diesem Video deutlich
auf ein Problem aufmerksam ge-
macht wird, dessen Nicht-Losbar-
keit betroffenen Epilepsiekranken,
denen z.B. eine Zusatzmedikation
mit Fycompa enorm helfen kénn-
te, einmal mehr das Gefiihl gibt,

nicht ernstgenommen zu werden.
So etwas muss bose machen und
wenn —wie im vorliegenden Fall
bei Fycompa —ein Medikament im
gesamten (!) europdischen Aus-
land zu erhalten ist, nur eben bei
uns nicht, dann haben betroffene
Patienten ein Anrecht auf eine
verstandliche (!) Erklarung. Mich
wirde interessieren, ob es im G-BA
einen Mitarbeiter gibt, der selbst
von einer Epilepsie betroffen ist
und verstandlich erklaren konnte,
warum Fycompa in Europa of-
fenbar nur in Deutschland nicht
erhaltlich ist.

AbschlieBend: Ich finde es gut,
dass ein Video der vorliegenden
Art zum konkreten Problem der
Nicht-Verfuigbarkeit von Fycompa
(und offiziellen Begriindungen
des zustandigen G-BA) produ-
ziert worden ist —dennoch hatte
ich einzelne Anderungsvorschlage
flr Wissenschaftler entschuldigen
sich.

Andreas Bantje
Essen

Keine Angst vor neuen Erfahrungen

Neues Seminarangebot mit hochkaratigen Referenten

In Selbsthilfegruppen kommen
Menschen und/oder ihre Ange-
horigen zusammen, um mitein-
ander in Kontakt zu treten, sich
auszutauschen und voneinander
zu lernen. Damit unterscheidet
sich das in den Gruppen vermit-
telte Wissen (Erfahrungswissen)
grundsatzlich von dem Wissen,
das von einem professionellen
Anbieter (z.B. Beratungsstelle,

einfille

Klinik) und den dort Tatigen ver-
mittelt wird.

Das Lernen von den Erfahrungen
anderer ist Grundlage des Ansat-
zes der Beratung von Betroffenen
flir Betroffene (peer counseling).
Grundgedanke dieser Beratung
ist es, die Ratsuchenden darin zu
unterstutzen, eigene Probleml|o-
sungen zu entwickeln und sie in

ihrem Selbstwertgefiihl zu star-
ken.

Ziel des Seminar Beratung von
Betroffenen fiir Betroffene in der
Epilepsie-Selbsthilfe ist es, die
Grundlagen des Peer Counseling
zu vermitteln und insbesondere zu
besprechen, wo die Vorteile, aber
auch die Grenzen dieses Ansatzes
liegen und wann es notwendig ist,



zielgerichtet an Einrichtungen im
Versorgungssystem zu verweisen.

Wir freuen uns sehr, fiir dieses
Seminar zwei sehr kompetente
Referenten gewonnen zu haben:
Barbara Vieweg und Maik Notna-

gel.

Barbara Vieweg ist 1960 in Berlin
geboren und hat seit ihrer Ge-
burt eine Gehbehinderung. Nach
einem Philosophie-Studium und
einigen Jahren an der Universitat
in Jena arbeitet sie seit 1991 an
unterschiedlichen Einsatzorten fir
die Interessenvertretung Selbstbe-
stimmt Leben (ISL e.V.). Unter ande-
rem hat sie in dieser Zeit 10 Jahre
als Peer Counselorin gearbeitet
und ist seit 1994 Peer Counseling
Ausbilderin. Barbara Vieweg sagt
zu ihrer Tatigkeit:,Beratung von
Menschen mit Behinderung fiir
Menschen mit Behinderung, also
das Peer Counseling, ist fiir mich
die wichtigste Beratungsmethode.
Meine langjahrigen Erfahrungen
zeigen mir immer wieder, wie wir-
kungsvoll die Beratungsgesprache

sind. Ich weil8 aber auch, dass Peer
Counseling Weiterbildung erfor-

dert, besonders in
Bezug auf die Ausein-
andersetzung mit der
eigenen Behinderung
und dem Erwerb von
Gesprachsfiihrungs-
kompetenzen. Wir
wissen, dass das Rol-
lenvorbild des bzw.
der Peer Counselor*in
sehr wichtig ist. Dafuir
muss ich mich aber
immer wieder mit
meiner eigenen Rolle
als Mensch mit Be-
hinderung auseinan-
dersetzen, das ist kein
einmaliger Vorgang,
sondern ein immer
wahrender Prozess.”

Maik Notnagel ist 1966 in ei-

nem kleinen Dorf in Thiiringen
geboren und seit seiner Geburt
korperbehindert. Er ist gelernter
Industriekaufmann und hat dann
berufsbegleitend sein Diplom zum
Sozialarbeiter/Sozialpadagogen
gemacht.1997 hat er eine mobile
Beratungsstelle zum selbstbe-
stimmten Leben im landlichen
Raum in Tragerschaft des Jenaer
Zentrums flir selbst-
bestimmtes Leben ge-
griindet. 1999 wech-
selte er in die Politik
und war —mit einer
kleinen Unterbre-
chung —fur die PDS/
DIE LINKE im Thu-
ringer Landtag als
Behindertenpolitiker
tatig. Zurzeit ist er
Referent fur Gesund-
heit und Soziales
beim Bundesverband
Korperbehinderter e.V.
(BSK). Maik Notnagel
ist Peer Counselor
und Ausbilder fur
die mittlerweile
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Maik Notnagel

dreizehnte Peer Counseling-Aus-
bildung der Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben.

Das Wochenendseminar findet in
der Sozialakademie Jena (Am Sta-
tion 1in 07749 Jena) statt, beginnt
am Freitag, dem 13. November um
18.00 Uhr und endet am Sonntag,
dem 15. November, um 14.00 Uhr.
Gefordert wird das Seminar vom
Bundesministerium fiir Gesundheit
gefordert — mit ein Grund daftr,
dass die Seminargebihren sehr
gering sind. Sie betragen 40 Euro
(ermaRigt: 30 Euro) fur Mitglieder
der DE und 8o Euro flr Nichtmit-
glieder (Ubernachtung und Ver-
pflegung; Kosten fiir An- und Ab-
reise sind in diesem Betrag nicht
enthalten).

Wer keine Angst vor neuen Erfah-
rungen hat, sich gerne lber seine
Arbeit in der Epilepsie-Selbsthilfe
mit anderen austauschen mochte
und fir sich und seine Gruppe
oder seinen Landesverband neue
Perspektiven entdecken mochte,
istin diesem Seminar genau rich-
tig und herzlich eingeladen, daran
teilzunehmen.
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Juristische Beratung fur
Mitgliedsverbande und Gruppen

Ein neuer Service der DE

Bei der Deutschen
Epilepsievereinigung
engagieren sich viele
Menschen ehrenamt-
lich —neben den vie-
len Verantwortlichen
der Selbsthilfegrup-
pen und Landesver-
bande sind dies auch
die Menschen, die
die Geschaftsstelle

in Berlin und unsere
,Chefin“ Anne Sohnel
unterstitzen. Einer
der Ehrenamtlichen
ist Axel Fischer. Der
66-jahrige Berliner
Jurist kam im Juni
dieses Jahres zur DE
Uber die Ehrenamts-
borse Charlottenburg,
wie er erzahlt. Er hat-
te dort einen Vermerk
gefunden, dass unsere Geschafts-
stelle jemanden sucht, der einfa-
che Burotatigkeiten Gbernimmt,
angeforderte Dokumente ver-
schickt und ahnliches., Ich habe
gedacht, das konnte was fur mich
sein. Ich bin selbst schwerbehin-
dert, habe Herzprobleme und
schon drei Bypasse. Also habe ich
mich gemeldet und vorgestellt”,
erzahlt er mit leichter rheinischer
Klangfarbung, denn er ist gebrti-
ger Bonner und in Lennep aufge-
wachsen.

Nachdem Axel Fischer sich einge-
arbeitet hatte, bekam er wegen
seiner juristischen Vorbildung eine
knifflige Angelegenheit zu klaren,
was er zur grof3en Zufriedenheit
aller Beteiligter bei der DE erledi-
gen konnte. Wahrend dieser Arbeit
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hatten er und Anne Séhnel die
Idee, dass es bei manchen Landes-
verbanden, Untervereinigungen
und Gruppen einen Beratungsbe-
darf geben konnte.,,Ich wiirde fir
konkrete Anfragen zur Verfligung
stehen, beispielsweise wenn es
darum geht, sich als Verein eintra-
gen zu lassen®, nennt Fischer ein
Beispiel. Oder wenn bestimmte
Berufsgruppen wie Lehrer sich mit
rechtlichen Fragen an die einzel-
nen Gruppen vor Ort wenden und
beispielsweise wissen mochten,
welche Informationen lber ein
anfallskrankes Kind sie auf einer
Klassenfahrt weitergeben diirfen —
eventuell sogar ohne Zustimmung
der Eltern.

Fur die Geschaftsstelle in der Zil-
lestraRe hat Fischer sehr viel Lob:

»Frau Sohnel ist Spit-
ze"“ fasst er zusam-
men. Er habe schon
viele Einrichtungen
kennengelernt, ,das
hier ist eine gut gelei-
tete Geschaftsstelle
mit organisatorischen
Ablaufen, wie sie ei-
nem Bundesverband
entsprechen”, sagt

er. Und Fischer weil,
wovon er spricht:
Nach Berlin kam der
Rheinlander 1995, um
fur die Treuhandan-
stalt zu arbeiten. Er
war unter anderem
als Justiziar bei der
Wernesgruner Braue-
rei und des Templiner
Baugeschafts und
hatte dann eine Kanz-
lei mit einem Partner auf dem
Kurfirstendamm.

Wenn er sich nicht gerade fir die
DE engagiert, spielt der Vater einer
erwachsenen Tochter gern Skat
und trifft sich mit Freunden. Auch
die historische Kultur, Schlosser
und Landguter in Mecklenburg-
Vorpommern und Brandenburg
haben es ihm angetan. Als ,Seni-
orenexperte” hat er ein weiteres
ehrenamtliches Betatigungsfeld
gefunden und ist im Auftrag einer
Stiftung des Bundesministeriums
fir Bildung und Forschung als
Ausbildungsbegleiter tatig-
Kontakt zu Axel Fischer tber

die Geschaftsstelle der DE, Tel.
030/342 4414 und info@epilepsie-
vereinigung.de

Sybille Burmeister
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Protokoll der 28. MVV in Konigswinter

Die 28. Mitgliedervollversammlung
(MVV) der Deutschen Epilepsiever-
einigung hat am 19.Juni im Arbeit-
nehmer-Zentrum in Konigswinter
(Johannes-Albers-Allee 3 in 53639
Konigswinter) in der Zeit von 14 bis 17
Uhr stattgefunden.

Insgesamt haben 27 stimmberechtig-
te Teilnehmende an der MVV teilge-
nommen; anwesend war der gesamte
amtierende Vorstand der DE. Das Pro-
tokoll fiihrte Sybille Burmeister.

TOP 1: BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

Stefan Conrad erdffnete die Mitglie-
derversammlung und stellte fest, dass
die Einladung fristgerecht erfolgte. Er
stellte weiterhin fest, dass damit die
Beschlussfahigkeit der MVV gegeben
ist. In einer Gedenkminute wurde der
Mitglieder gedacht, die im vergange-
nen Jahr verstorben sind.

TOP 2: Genehmigung und Erganzung
der Tagesordnung

Die Tagesordnung wurde um den
Punkt 2a (Genehmigung des Proto-
kolls der 27. MVV) erganzt und mit die-
ser Anderung einstimmig genehmigt.

TOP 2a: Genehmigung des Protokolls
von der 27. MVV

Stefan Conrad erlduterte, dass das
Protokoll der 27. MVV vom 23.05.2014
uber unsere Mitgliederzeitschrift allen
Mitgliedern zuganglich gemacht wur-
de und zudem den anwesenden Mit-
gliedern vorliege. Die Frage, ob eine
Verlesung des Protokolls gewiinscht
sei, wurde einstimmig ohne Enthal-
tungen verneint. Eine Aussprache
wurde nicht gewtinscht; Anderungs-
wiinsche wurden nicht genannt. Die
Genehmigung des Protokolls durch
Handzeichen erfolgte einstimmig bei
zwei Enthaltungen.

TOP 3: Geschafts- und Finanzbericht
des Vorstandes

Stefan Conrad stellte den Geschafts-
bericht des Vorstandes fiir das Jahr

2014 vor und dankte im Namen des
Vorstands und des Vereins all denje-
nigen, die die DE 2014 mit Rat und Tat
(und finanziellen Mitteln) unterstiitzt
haben. AnschlieRend stellte Stefan
Conrad anhand der Einnahmen-/Uber-
schussrechnung fiir das Jahr 2014 den
Finanzbericht des Vorstandes fiir das
Jahr 2014 vor und erlauterte diesen.

TOP 4: Aussprache zum Geschafts-
und Finanzbericht

Diskutiert wurde, ob der Bundesver-
band auch Selbsthilfegruppen und
Landesverbande bei der Erstellung
einer Webseite unterstiitzen kann. Es
wurde besprochen, dass eine finanzi-
elle Unterstlitzung nicht moglich ist,
der Bundesverband aber ansonsten
gerne behilflich ist. Klaus Gocke (LV
Berlin-Brandenburg) und Barbel TeR-
ner (LV Sachsen-Anhalt) berichteten
dariiber, wie diese Unterstiitzung in
der Praxis aussieht. Besprochen wurde
auch die Vertretung unserer Interes-
sen im , Gemeinsamen Bundesaus-
schuss* (G-BA); die zwar flr wichtig
erachtet wurde, aber aus unterschied-
lichen Griinden bisher nicht sehr er-
folgreich war.

TOP 5: Bericht der Kassenpriifer

Ralf Gutermuth stellt den Bericht der
Kassenprifer fur das Jahr 2014 vor. Die
Kassenpriifer betonten, dass die Prii-
fung keine Abweichungen ergab, so
dass gegen die vorgelegte Jahresrech-
nung und die zahlenmaRige Darstel-
lung keine Bedenken bestehen.

TOP 6: Entlastung des Vorstandes

Der Antrag auf Entlastung des Vor-
standes wurde von Ralf Gutermuth
gestellt, offen abgestimmt und ein-
stimmig (bei drei Enthaltungen) ange-
nommen. Damit wurde der Vorstand
fir das Jahr 2014 entlastet.

TOP 7: Wahl eines Kassenpriifers

Zur Wahl stellten sich Karl-Hans Schu-
macher und Ralf Gutermuth. Die Wahl
erfolgte in offener Abstimmung. Mit
26 Ja-Stimmen und einer Enthaltung

wurde Ralf Gutermuth einstimmig fur
weitere zwei Jahre zum Kassenprifer
gewahlt. Auf Nachfrage von Stefan
Conrad nahm Ralf Gutermuth die
Wahl an.

TOP 8 : Bericht und Empfehlungen des
Selbsthilfebeirates

Gundula Kubczyk und Alexander
Muth stellen die Aktivitaten des
Selbsthilfebeirats vor, dessen nachste
Sitzung am 14./15. November 2015 in
Hannover stattfindet. Karl-Hans Schu-
macher mochte daran teilnehmen,
muss dazu aber durch Wolfgang Wal-
ther delegiert werden.

TOP 9: Vorstellung und Genehmigung
des Haushaltsplan 2015

Stefan Conrad stellte den Haushalts-
plan fir das Jahr 2015 vor, der einstim-
mig genehmigt wurde.

TOP 10: Ehrenmitgliedschaften

Stefan Conrad schreibt alle Ehrenmit-
glieder an und bittet sie, sich mit ihrer
Nennung auf unserer Webseite ein-
verstanden zu erklaren. Die Diskussi-
on, ob die Nennung der tGiberwiegend
Lalteren Ehrenmitglieder auf der
Webseite ,jlingere” Mitglieder eher
abschrecke, ergab kein einheitliches
Meinungsbild.

Der Vorstand schlug vor, Norbert van
Kampen als weiteres Ehrenmitglied zu
benennen. Dieser Antrag wurde bei 3
Enthaltungen und einer Gegenstim-
me mit 23 Ja-Stimmen angenommen.

TOP 11: Zusammentreffen mit
Selbsthilfeorganisationen/-gruppen,
die nicht der DE angehéren

Stefan Conrad erlauterte, dass der
Vorstand es als weiterhin fir dringend
erforderlich halt, dass alle Epilepsie-
Selbsthilfeverbande in Deutschland
kooperieren und gemeinsam mit einer
Stimme sprechen. Die im September
2014 auf Initiative der DE gestartete
Zusammenarbeit wird in diesem Jahr
mit einem gemeinsamen Treffen wei-
tergefihrt.
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TOP 12: Vorhaben im laufenden Jahr

Stefan Conrad berichtete lber die
bereits abgeschlossenen und noch
laufenden Projekte in 2015.

Es gab eine sehr angeregte Diskussi-
on uber die Epilepsie-Beratungsstel-
len; Stefan Conrad regte an, darliber
mehr in unserer Mitgliederzeitschrift
zu berichten. Zum Thema Epilepsie-
Beratungsstellen hat sich spontan
eine Arbeitsgruppe — bestehend aus
Markus Turcke und Susanne Viehba-
cher — gebildet.

Es gab eine angeregte Diskussion
tber Inhalte, Form und Veranstal-
tungsorte der zukUlinftigen Semi-
nare der DE. Gundula Kubzcyk regt
ein Seniorenseminar an.Thorsten
Aue weist darauf hin, dass einige
Seminare auch als Fortbildung fiir
Arbeitnehmer gefordert oder von

Integrationsamt finanziert werden
konnen. Stefan Conrad erlautert,
dass die Auswahl der Themen fur
unsere Seminare an bestimmte Vo-
raussetzungen geknupft ist und wir
die Seminare nur anbieten konnen,
wenn wir dafiir eine entsprechende
Forderung erhalten. Ralf Gutermuth
regt an, dass auch die Landesverban-
de eigene Seminare anbieten sollten
und dass dies auf dem kommenden
Treffen Selbsthilfebeirats besprochen
werden solle.

TOP 13: Verschiedenes

Stefan Conrad weist darauf hin, dass
es moglich ist, freiwillig einen erhoh-
ten Mitgliedsbeitrag zu zahlen.

Karl-Hans Schumacher fragt an, ob es
moglich ist, dass Mitarbeiter/-innen
pharmazeutischer Unternehmen
Mitglied bei der DE werden kénnen.

Dies ist laut Satzung grundsatzlich
nicht ausgeschlossen, bedarf aber
der ndheren Regelung. Grundsatz-
lich kénnen nur Personen Mitglied
der DE werden, eine ordentliche
Mitgliedschaft juristischer Personen
(z.B. Unternehmen) ist nicht moglich.
Diese konnen jedoch Fordermit-
glied werden, haben dann aber kein
Stimmrecht.

Stefan Conrad schlagt vor, dass
Menschen, die im Radio einen Musik-
wunsch duRern, dabei auch auf den
,Tag der Epilepsie” hinweisen, um
dadurch unsere Medienprasenz zu
erhohen.

Um 17.00 Uhr erklart Stefan Conrad
die 28. MVV der DE fiir beendet und
dankt allen Teilnehmenden fir ihre
Teilnahme.

Seminare und Workshops der DE

Bitte anmelden — es sind noch Platze frei

Seminare und Workshops

Die von uns in 2015 angebote-
nen Seminare sind bereits in
einfdlle 131 und 132 ausfihrlich
dargestellt. Wir beschranken
uns im Folgenden darauf, die
Rahmendaten zusammenzufas-
sen. Weitere Informationen finden
sich in den genannten Heften;
das Programm des jeweiligen
Seminars, Wegbeschreibung,
Anmeldeformulare etc. kdnnen
von unserer Webseite www.
epilepsie-vereinigung.de herun-
tergeladen oder Uiber unsere
Bundesgeschaftsstelle angefor-
dert werden.

Improvisationstheater

Leitung: Harald Polzin
(Schauspieler und Coach).

Ort und Zeit:13.-15.11. 2015 im
VCH-Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Stral3e 29, 13156 Berlin-
Pankow

Anfallsselbstkontrolle
(Epileptische Anfalle selbst beein-
flussen)

Leitung: Gerd Heinen (Berlin) und
Andreas Diichting (Bielefeld)

Ort und Zeit: 23. - 25.10. 2015 im
Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Epilepsie und Depression

Leitung: Dr. med. Katrin
Bohlmann (Oberarztin auf

der Psychotherapiestation der
Epilepsieklinik Tabor im Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg in
Bernau)

Ort und Zeit: 20. - 22.11. 2015 im
VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Stral3e 29, 13156 Berlin-
Pankow

Beratung von Betroffenen durch
Betroffene in der Epilepsie-
Selbsthilfe

Leitung: Die Referenten flr dieses
Seminar sind angefragt

Ort und Zeit:13.—15.11. 2015 in der
Thiringer Sozialakademie Jena,
Am Stadion 1,07749 Jena

Die Seminare, die wir in 2016
anbieten werden, sind bereits in
Vorbereitung. Die Forderantrage
sind gestellt, und auch die in-
haltliche und organisatorische
Vorbereitung lauft bereits. Mehr
dazu in der kommenden Ausgabe
der einfalle ...
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-Dle Epllep5|e Selbsthllfegruppe Osnabruck stellt SICh vor

.

Ich freue mich, dass ich tber ein-
fdlle die Gelegenheit habe, unsere
Gruppe vorzustellen. Wir sind
eine gemischte Gruppe, das heif3t,
unsere Mitglieder sind zwischen
20 und 70 Jahre alt. Ebenso sind
nicht nur Menschen mit Epilepsie
in unserer Gruppe, sondern auch
Familienangehdrige oder Freunde
der Betreffenden. Wir treffen uns
regelmalig jeden dritten Freitag
im Monat. Da gibt es immer eine
freudige BegriiBung, der Kern der
Gruppe kennt sich schon viele
Jahre. Neue Mitglieder und Inte-
ressierte sind jederzeit herzlich
willkommen. Wir planen gemein-
sam, auf welche Seminare wir
fahren und nehmen gemeinsam

an Angeboten des Landkreises teil.

Der Landkreis Osnabriick (Bliro
fir Selbsthilfe und Ehrenamt)
unterstitzt uns in jeder Hinsicht.
Wir laden auch Referenten in un-

- -"'

sere Gruppenstunde ein, die Gber
verschiedene Themen mit uns
sprechen (und dafiir kein Honorar
nehmen!). Wir sind froh, dass das
so klappt, weil nicht alle immer
irgendwo hinfahren kénnen.

Ich mochte auch hervorheben,
dass wir ein intensives und
freundschaftliches Verhaltnis zur
Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen (Landesverband der
DE) haben, die auch ihr 30jahriges
Jubilaum feiert — wir feiern also
unser Jubilaum gemeinsam.

Im Winter gdnnen wir uns jedes
Jahr ein gemeinsames Essen in
netten Lokalen. An diesem Abend
ist dann das Thema Epilepsie ein
Tabu, ebenso bei unserem obli-
gatorischen Eisessen im Sommer.
Zu unserem 30jahrigen Jubildum
haben wir einen Besuch im wun-

derschénen Zoo in Osnabriick ge-
macht. Wir hatten viel Spal3.

Wir sind fur vieles offen und wir
fihlen uns pudelwohl in unserer
Gruppe - das belegen die 30 Jahre.
Also: Wer Bedarf oder Interesse
hat, bei uns reinzuschauen, ist
jederzeit herzlich willkommen.

Es ware auch bestimmt interes-
sant, wenn wir Kontakt zu einer
anderen Gruppe aufbauen konn-
ten. Vielleicht kdnnen wir uns fir
einen gegenseitigen Besuch verab-
reden. Interesse???

Ansprechpartner unserer Gruppe
sind: Marita Wuschke (Tel.: 05402
- 4831; shg-epilepsie-os@t-online.
de) und Birgit Scheffler (Tel.: 0541 -
9773661; birgit.scheffler@osnanet.
de).

Marita Wuschke
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aus den gruppen

Jubilaum in Niedersachsen

Interessengemeinschaft Epilepsie feiert 30jahriges Bestehen

Am 05. Mai 1984 wurde in Mensla-
ge, Kreis Osnabrtick, die Interessen-
gemeinschaft Epilepsie Niedersach-
sen von den Selbsthilfegruppen
Celle, Gottingen, Hannover, Liine-
burg und Menslage gegriindet.
Dieses war der Grundstein fiir 30
Jahre erfolgreiche Arbeit fiir die
Menschen mit Epilepsie nicht nur
in Niedersachsen, sondern bun-
desweit.

Noch im gleichen Jahr wurde von
Niedersachsen aus das vierte
Jahrestreffen der bundesweiten
Epilepsie-Selbsthilfe in der Gustav-
Heinemann-Akademie in Freuden-
berg/Siegerland organisiert. Da-
mit begann eine jahrelange inten-
sive Zusammenarbeit zwischen
der Gustav-Heinemann-Akademie
und der Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen. Freuden-
berg wurde bis zur Schlielung

des Hauses Ende der 199oer Jahre
zum Stitzpunkt der bundesweiten
Epilepsie-Selbsthilfearbeit. Die
Seminare in diesem Haus haben
den Zusammenschluss der Epilep-
sie-Selbsthilfe in Deutschland sehr
gefordert.

Ein weiterer Schwerpunkt der
Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen war der Bereich
Epilepsie und Arbeit. Hier wurde
1985 unter der Tragerschaft der
Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen die Bundesarbeits-
gemeinschaft Epilepsie und Arbeit
gegriindet, die erste Bundesar-
beitsgemeinschaft der Epilepsie-
Selbsthilfe Gberhaupt. Im Rahmen
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dieser BAG wurden Seminarwo-
chen zum Thema angeboten. Viele
Teilnehmer werden sich noch
besonders an die TZI-Seminare
erinnern, die allen ein ganz neu-
es Selbstwertgefiihl vermittelt
haben. Die BAG musste 1990 ihre
Arbeit aufgeben, da die Finanzie-
rung nicht mehr gewahrleistet
werden konnte. Dennoch war sie
die Grundlage fir viele bundes-
weite Projekte im Bereich Epilep-
sie und Arbeit in den folgenden
Jahren.

Mit dem Bereich Epilepsie und
Sport wurde ein weiteres Schwer-
punktthema angegangen — inzwi-
schen wurden 25 Sportwochen-
enden durchgefiihrt. Ziel dieser
Seminare war und ist die Einbin-
dung von Menschen mit Epilepsie
in die Sportvereine ihrer jeweiligen
Heimatregion.

Am o5. Oktober 1996 wurde in
Deutschland erstmals der Tag der
Epilepsie begangen. Dieser Tag
hat seinen Ursprung in der Inter-
essengemeinschaft Epilepsie Nie-
dersachsen.n den ersten Jahren
wurde der Aktionstag vollstandig
von Niedersachsen aus organi-
siert. Inzwischen wird auch in der
Schweiz und in Osterreich der Tag
der Epilepsie begangen.

Seit dem Jahr 2000 wird von

der Interessengemeinschaft das
Modulare Schulungsprogramm
Epilepsie (MOSES) eingesetzt. Hier
konnten bisher in allen Landestei-
len dreiBig Wochenend-Seminare

durchgefihrt werden. Die Teil-
nehmer dieser Schulungen haben
bisher immer einen grof3en per-
sonlichen Gewinn erzielt. Aktuell
bietet die Interessengemeinschaft
drei bis vier Seminare pro Jahr an
—eine MOSES-Schulung, ein Semi-
nar zum Gedachtnistraining, ein
Sportwochenende und ein Famili-
enseminar.

30 Jahre Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen bedeuten,
viel zum Zusammenschluss der
Menschen mit Epilepsie bundes-
weit beigetragen zu haben bzw.
dazu beitragen. Alle Vorstandsmit-
glieder haben in diesen 30 Jahren
gerne fir die Belange von Men-
schen mit Epilepsie gearbeitet.
Aber ohne die Unterstitzung von
Institutionen, Referenten, arztli-
chen Beraten u.a. ware vieles nicht
moglich gewesen.

Wir bedanken uns bei allen, die —
in welcher Form auch immer—am
Erfolg dieser 30 Jahre beteiligt
sind. Unser groRter Dank aber gilt
der Frau, die maf3geblich am Auf-
bau der Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen beteiligt
war und unermudlich fir das
Fortbestehen und die Weiterent-
wicklung gearbeitet hat: Helga
Renneberg.

Helga wir danken Dir hiermit ganz
herzlich!

Detlef Briel / Marita Wuschke
Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen
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Gesund Leben

Messe in Essen auch fur Selbsthilfegruppen interessant

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppe Es-
sen mochte auf die Messe Gesund
leben hinweisen, die wie jedes Jahr
an drei Tagen in die Messe Mode-
Heim-Handwerk in Essen integriert
ist und die in diesem Jahr vom 13.
-15. November stattfindet. Wem
die Ausgabe Nr.128 der e infdlle

(4. Quartal 2013) vorliegt, der kann
dort (S. 45) lesen, um was es sich
bei der Gesund leben handelt. Fiir

alle anderen in Kiirze ein paar Infos:

In der Gesund leben haben viele
Selbsthilfegruppen von Menschen
mit chronischen und anderen
Erkrankungen eigene Informa-
tionsstande. Auch die Essener
Epilepsie-Selbsthilfegruppe hat
dort einen eigenen Stand, der
immer besetzt ist. Wir mochten
alle Menschen mit Epilepsie, ihre
Angehdrigen und Freunde sowie
Interessierte einladen, uns an den
genannten Tagen in Essen zu be-

suchen. Wir konnen keine Getran-
ke 0.a.anbieten, aber Gesprache
konnen immer sinnvoll und auch
schon sein —das spuren wir im-
mer wieder.

Die Gesund leben findet statt in
der Messe Essen, NorbertstraRe 2 in
45131 Essen.

Andreas Bantje
Epilepsie - Selbsthilfegruppe Essen

Epilepsie-Selbsthilfegruppe Witten

Engagement in Nordrhein-Westfalen

Die Selbsthilfegruppe Witten wur-
de 1985 von Frau Sanger-Boger,
Herrn Katerbau und weiteren
Gruppenmitgliedern gegriindet.
Frau Sanger-Boger leitete die
Selbsthilfegruppe bis zur Jahrtau-
sendwende; die Gruppe wurde in
Selbsthilfekreisen vor allem durch
ihre Offentlichkeitsarbeit und ihre
Freizeitangebote flr Menschen mit

Epilepsie Uber die Grenzen von Wit-
ten hinaus bekannt.

Frau Sanger-Boger, die 2000 ver-
starb, hat auch zum Aufbau von
Landesverbanden der Epilepsie-
Selbsthilfe beigetragen und sich in

unserem Bundesverband engagiert.

Auch war sie an der Griindung des
Wittener Kreises (Organisation des

Paridgtischen zur Unterstiitzung der
Selbsthilfe in NRW) beteiligt.

Nach ihrem Tode ubernahmen Dirk
Adamzak und Rainer Tobben die
Leitung der Selbsthilfegruppe. Heu-
te leiten Rainer Tobben und Birgit
Becker die Gruppe und engagieren
sich fur Menschen mit Epilepsie in
Witten und Nordrhein-Westfalen.

Ich fliege mit zerrissenen Flugeln

Einblicke in die Welt eines postmodernen Chillosophen

Raphael Miller feierte eben sei-
nen 15. Geburtstag, als er 2014 im
Fontis-Verlag seine Biographie
Jlch fliege mit zerrissenen Flu-
geln“ veroffentlichte. Er bezeich-
net sich selbst darin als postmo-
dernen Chillosoph (,Sie durfen
sich gerne aussuchen, ob ich nun
beim chillen philosophiere oder
beim Philosophieren chille. Beides
trifft zul”).
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Raphael sieht sich als ,Autist, Epi-
leptiker, Rollstuhlfahrer, Sprachvir-
tuose, Buchstabentanzer, Schub-
ladenverweigerer, Sinnsucher,
Wortakrobat. Und ganz weich auf
der Herzhaut“. Als er sieben Mo-
nate alt ist, wird festgestellt, dass
er einen perinatalen (vorgeburtli-
chen) Schlaganfall
hatte, bei dem
vermutlich ein An-
eurisma platzte und sich

ein Hydrozephalus internus e va-
cuo, also deutlich vergroRerte mit
Flissigkeit gefiillte Seitenventrikel,
bildeten. Mit diesen Erlauterun-
gen beginnt Raphael sein erstes
Kapitel.

Seit seinem

zehnten Le-

bensmonat hat
Raphael Epilepsie. Er
bekommt nacheinan-
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der verschiedene Antiepileptika
verabreicht, die ihn in einer Art
Dauerdelirium halten. Als zu einer
erneuten Dosiserhdhung geraten
wird, entscheidet sich seine Mut-
ter fur eine Rotations-Weglass-
Diat und beginnt, die Medikamen-
te langsam auszuschleichen. Ra-
phael bekommt Grand Mal - und
ertragt sie:, Das Gute an der Epi-
lepsie sind die absolut klaren, ge-
nialen Gedanken unmittelbar vor
dem Krampf. In solchen Momen-
ten meine ich, den Plan hinter den
Dingen zu verstehen. Dieses Gliick
mochte ich nicht missen! Dafuir
nehme ich die Schmerzen in Kauf.
Allerdings musste hierfur erst die
lahmende, dampfende Decke der
Dauermedikation geliftet werden,
welche klare Gedanken konterka-
rierte.”

Raphael \

wdrde —i
vielleicht \ \
bemangeln, dass diese N

Rezension mit der Schil-
derung der Ursache seiner
Einschrankungen beginnt,
denn dieses Buch ist in
erster Linie ein Pladoyer fr
die Inklusion, und ein gutes!
Genauso gut kénnten am Anfang
Raphaels Preise genannt werden,
die er schon gewonnen hat mit
seiner Lyrik und seinem Engage-
ment —sei es die Preisverleihung an
die bayrischen Landessieger eines
Geschichtswettbewerbs in Nuirn-
berg oder die Matinée-Einladung
ins Schloss Bellevue in Berlin, zu
der er zusammen mit der von ihm
vorgeschlagenen Lehrerin vom Bun-
desprasidenten eingeladen wurde.
Diese Lehrerin war mafRgeblich an
seiner schulischen Forderung b
ligt —sie hat Raphael im
genommen und ihm e
anspruchsvollen Unte
suchen.

Der Autor
berichtet
von den er-
sten sieben Lebens-
jahren, als er fir geistig
behindert gehalten wurde
und ihm niemand zutraute, dass
er Gesprochenes versteht — besser
versteht als Gleichaltrige.,Rlick-
blickend betrachtet, erscheinen
mir die ersten Jahre wie im Nebel:
abgegrenzt und unverstanden von
meiner Umwelt, doch gleichzeitig
von Gottes Liebe umgeben
und versorgt. Wie
eine Insel
mitten im
Ozean.

>
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Ein-
gebettet
in Watte, abgespalten
von der Masse, verstehend, ohne
verstanden zu werden — so emp-

fand ich meine Welt.“

Raphael spricht nicht, auRer ,ra-
phaelisch®, was leider nicht mal
seine Mutter versteht. Durch ih
Unterstitzung
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»<Mama ist meine
Stimme, meine Ver-
mittlerin, mein emo-
tionaler Halt. Ohne ihr
Vertrauen in mich und die
Teilnahme am Basiskurs fur
- gestutzte Kommuni-
(ﬁ kation im November
2006 wirde mein 1Q
auch heute noch auf
Null geschatzt und ich wiirde vor
mich hin vegetieren, in meinen
Antworten dauerhaft auf Ja/ Nein-
Aussagen reduziert.” Zeitweise
besucht er parallel drei Schulen,
eine Grundschule, das Gymnasi-
um und eine Forderschule, bis er
dann nur noch
das Gymnasium
besucht, wenn es
sein Gesundheits-
zustand erlaubt.

Immer wieder duBert der
Autor seinen Arger und
seine Verwunderung darlber,
dass so wenig daflir getan
wird, die eigene Welt, Raphaels
Welt, zu akzeptieren und anzuer-
kennen: dass er stets mit Gleich-
altrigen verglichen wird und die
Therapien seine Unzulanglichkeit
betonen. Mehrmals spricht er
von dem Bild, wo alle aus ei-
nem Haus, aber aus verschie-
denen Fenstern schauen. ,Wer
vermag schon mit objektiver Si-
cherheit zu sagen, wessen Rea-
litat nun realer ist, nehmen
wir doch
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“

diesen tapfer als >die Wahrheit<.
Nicht nur an den Chefredakteur
der Wochenzeitschrift , Die Zeit”
(Auszug aus einem Brief an Gio-
vanni di Lorenzo), auch an die
Bundeskanzlerin Angela Merkel
schreibt er.

Inklusion ist ein Thema, das ihn

nicht loslasst. Schon in der ersten
Klasse wollte er in keinem ,,Ghet-
to“ leben. Auch in seinen Gedich-
ten geht es immer wieder darum:

»Morgen, so hoffe ich,

werden diese Zaune niedergeris-
sen,

dann haben die Gedanken freien
Lauf—

und das Leben auch.”

Eine groBe Rolle in Raphaels Leben
spielt die Unterstiitzung durch die
Familie (Raphael hat , die weltbe-
sten Eltern abbekommen®) und
sein fester Glaube an Gott. Der
Erzengel Raphael, vielleicht Ra-
phael Millers Namenspatron,
. taucht um die Weih-
nachtszeit auf

Wunsch

von Raphael als
Rauschgoldengel in
seinen Traumen auf und liefert
damit Stoff flr ein neues Gedicht.
Engel findet Raphael toll, und sie
haben keine zerrissenen Fliigel.
Seine Behinderung nimmt er als
von Gott auferlegt an, stellt sich
allerdings schon die Frage, warum
,die Schicksalspackchen solch un-
terschiedliche Grof3en aufweisen®.
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Raphael Miiller

Ich fliege mit
zerrissenen Fliigeln

Verlag: Fontis-Brunnen
Basel

4.Auflage 2015

176 Seiten

ISBN: 978-3038480082
Preis: 10,99 Euro

Ra-
phael
be-
schreibt,
wie er und
seine Mutter
die gestlitz-
te Kom-
muni-
kation
gemeinsam nut-
zen lernen. Er berichtet, dass
es Leute gibt, mit denen er nicht
schreiben kann und schreiben will
— und Helfende, die ihm die (Un-
ter)Stutzung verweigern:, Leider
wollte mich meine Schulbeglei-
terin auf einmal nicht mehr
stlitzen, so dass ich mich den
Rest des Schuljahres nicht mehr
aktiv beteiligen konnte. Das war
echt bitter! Nun war ich wieder
aufla/Nein- Antworten
reduziert.”
Auch an
anderer Stelle
berichtet Raphael
von Schulbegleite-
rinnen, welche die
Methode der gestiitz-
ten Kommunikation
ablehnen bzw. an ihr zwei-
feln.

Gestlutzte Kommunikation
wird in Wissenschaft
und Fachkreisen
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kommen

sie zu der Einschat-

zung, dass die Methode unwirk-
sam ist. Studien hatten gezeigt,
dass die Stutzenden die Nutzen-
den der gestutzten Kommunikati-
on stark beeinflussen, auch ohne
dies zu beabsichtigen. Dadurch
haben sie grolen Einfluss auf den

Text und

o sind
V. _,_f prak-
v } tisch

deren Urheber.

Jch fliege mit zer-

rissenen Fligeln®
ist ein vielschichti-

ges, buntes und auf-

schlussreiches Buch. Raphael
gewahrt uns Einblicke in seine
innere Welt. Wie stark der Einfluss
wahrend der gestlitzten Kommu-
nikation war, ist aus meiner Sicht
zweitrangig. Wichtig ist, dass der
junge Mann eine Moglichkeit ge-
funden hat, sich zu dulRern. Das
Buch vermittelt Raphaels Freude
am Leben. Es stellt uns tUberzeu-
gend einen Menschen vor, dem
man nichts zutraut und der im
Stillstand verharrt, bis er schliel3-
lich zeigen kann, was wirklich in

Conny Smolny




Flip & Flap
Eine Geschichte liber Nervenzellen, Epilepsie
und die Friedastralen-Band

Es gibt verschiedene Moglichkei-
ten, Kinder und Jugendliche Uber
Medien bei der Auseinanderset-
zung mit ihrer Krankheit zu be-
gleiten und zu unterstitzen. Die
Psychologinnen Sabine Jantzen
und Tina Krisl haben sich fiir eine
Art Comic - ein bei Kindern und
Jugendlichen beliebtes Format
—entschieden. Der Comic tber
Mirco und die Nervenzellen Flip
und Flap ist auch Bestandteil eines
Schulungsprogramms fiir epilep-
siekranke Kinder und Jugendliche
und deren Eltern an der Libecker
Klinik fur Kinder- und Jugendme-
dizin.

Der dreizehnjahrige Mirco be-
kommt zum ersten Mal einen
epileptischen Anfall. Die Welt

scheint Kopf zu stehen und nichts
ist mehr, wie es mal war. Da sind
seine Kumpels, mit denen erin
einer Band Musik macht, Fu3ball
spielt und auf Klassenfahrt gehen
mochte; da sind die besorgten El-
tern, die ebenfalls Gberrascht und
naturlich voller Sorge reagieren.
Warum beispielsweise beim haus-
lichen Baden die Badezimmertiir
offen bleiben soll, muss Mirco erst
begreifen — genauso wie die Ein-
schrankungen beim Schwimmen
oder das konsequente Tragen ei-
nes Helms beim Radfahren.

Mirco wird im Krankenhaus un-
tersucht und trifft dabei auf den
verstandnisvollen Dr. Lange, der
ihm und damit den Leserinnen
und Lesern am Beispiel der beiden

Nervenzellen Flip und Flap erklart,
wie das Gehirn arbeitet und was
bei einem epileptischen Anfall
passiert. Dr. Lange geht auf Mircos
Fragen ein und gewinnt sein Ver-
trauen. Er macht dem Jungen Mut,
denn die korperlichen Veranderun-
gen durch die Tabletteneinnahme
beschaftigen Mirco sehr. Er ist oft
mude und kann dem Unterricht
nur noch schwer folgen. Aber Mir-
co wird durch den Umgang mit
seiner Epilepsie auch selbststandi-
ger und reifer. Schon bald kdnnen
sich die Eltern auf die zuverlassige
Einnahme der Tabletten verlassen.

Auch im Umgang mit seinen
Schulfreunden gewinnt er an
Souveranitat und kann die Angst
vor der Entdeckung der Krankheit

einfille
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durch seine Mitschilerinnen und
Mitschiler und dem Blof3stellen
vor den anderen Kindern Uber-
winden und dazu stehen, dass er
Epilepsie hat. Er gewinnt dadurch
sogar neue Freunde.

Mirco nimmt an einem Epilepsie-
kurs, einem Treffen von Kindern
und Jugendlichen mit Epilepsie,
teil. Hier machen die Autorinnen
mit Hilfe der sympathischen Frau
Fabian, die Mirco schon vom EEG
her kennt, zum einen deutlich, wie
verschieden Epilepsien und epi-
leptische Anfalle sein kdnnen. Sie
vermitteln aber auch deutlich die
Einschrankungen, mit denen Men-
schen —in diesem Falle Jugendli-
che —mit Epilepsie konfrontiert
werden. So ist beispielsweise der
Konsum von Alkohol Thema; auch
die notige Menge an Schlaf und
Internetpartys werden themati-
siert.

Diese stehen als Beispiele flr eine
zeitgemalle Jugendkultur bzw. de-
ren heutigem Umgang mit Medien
und anderen Freizeitbeschaftigun-
gen von Jugendlichen leider etwas
einsam da, denn statt , give-me-
fife” oder abklatschen beispiels-
weise schlagen sich Kai und Mirco
etwas ,uncool” in die Hande. Auch

Epilepsie-Ratgeber Sabine Jantzen, Tina

i Krisl und Christiane
FLIP & FLAP

QST

Kafemann

Flip & Flap: Eine Ge-
schichte tiber Nerven-
zellen, Epilepsie und die
FriedastraBen-Band

Verlag Schmidt-Romhild
3.Auflage 2015

84 Seiten
ISBN:978-3795070458
Preis: 16,80 Euro

den Gameboy und den Walkman
konnte man aktualisieren und viel-
leicht die Musik der Friedastraen-
band irgendwie digitalisieren oder
zumindest auf dem MP3-Player
statt auf einer Kassette aufneh-
men. Aber das sind Kleinigkeiten,
deren Veranderung zuklinftig bei
den Kindern und Jugendlichen viel-
leicht noch starker das Gefiihl ver-
mitteln kénnte, dass es in diesem
Comic um ihre Welt und um ihren
Alltag geht —und nicht um den ih-
rer Eltern. Diesen Ansatz haben die
Autorinnen ja durch die Wahl eines
Comics verfolgt und die schwierige
Aufgabe, ein komplexes Thema in
verstandlicher Sprache mit Hilfe
einer vielen Kindern und Jugendli-
chen vertrauten Bildersprache zu
vermitteln, im Grof8en und Ganzen
gut geldst. Nur durch Information,
Kenntnis und Verstandnis wird es
moglich sein, Angste und Vorbe-

Um Leben und Tod

Ein Neurochirurg blickt zuriick

Ein Buch, in dem die Kapitellber-
schriften Diagnosen aus der Neu-
rochirurgie tragen, kann ein etwas
prosaisch angelegtes Lehrbuch fiir
angehende Medizinerinnen und
Mediziner sein; es kann ebenso
die ins Detail gehende Schilde-
rung der langjahrigen Lehr- und
Berufstatigkeit eines kurz vor der
Pension stehenden bertihmten
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Neurochirurgen sein, der sich

ein Denkmal setzen will; und es
kann etwas ganz anderes sein:

Ein empathischer, selbstkritischer
und mitunter auch humorvoller
Ruckblick eines der,,besten Neu-
rochirurgen GroRbritanniens”
(Verlagstext) auf sein bisheriges
Leben. Anhand von Einzelschick-
salen beschreibt Marsh die Hohen

halte zu reduzieren — sowohl bei
den Kindern und Jugendlichen mit
einer Epilepsie selbst wie auch bei
allen Anderen, die damit konfron-
tiert werden.

Christiane Kafemanns Illustratio-
nen haben —da es sich um einen
Comic handelt — groRes Gewicht
und sind der Aufgabe auch durch-
gangig gewachsen. Nun ist es
sicher schwierig, ein so komple-
xes Thema fast nur mit Bildern

zu vermitteln. Daher finden sich
zwischen den Bildaneinanderrei-
hungen teilweise langere Textpas-
sagen, bei denen zu firchten ist,
dass sie von , lesefaulen® Kindern
und Jugendlichen oder Comicfans
wahrscheinlich eher tberblattert
werden.

Wer sich aber doch ,,hindurchge-
lesen” oder -geguckt hat, findet
im Anhang ,flr die, die’s noch
genauer wissen wollen® reich-
lich Informationsmaterial. Wie
FuBnoten sind Erklarungen zum
Text am Ende des Comics nachzu-
schlagen und erlautern detailliert
Zusammenhange und versuchen,
in verstandlicher Sprache Informa-
tionen rund um die Epilepsie zu
vermitteln.

Conny Smolny

und Tiefen seiner Arbeit und lasst
Privates und Personliches nicht
aullen vor. Die Epilepsie seiner
Frau ist ebenso Thema wie der
Hirntumor seines kleinen Soh-
nes, das Sterben seiner Mutter,
Marsh’s eigene schwere Augener-
krankung und das Scheitern seiner
ersten Ehe.



Marsh entstammt einem privile-
gierten Elternhaus. Er besucht als
Kind eine beriihmte Privatschule
und unterrichtet nach seinem
Schulabschluss u.a. als freiwilli-
ger Helfer englische Literaturin
Westafrika. Danach beginnt erin
Oxford das Studium der Politik,
Philosophie und der Wirtschafts-
wissenschaften. Marsh verliebt
sich ungliicklich und verlasst Ox-
ford.

In einer Bergarbeiter-
stadt im Norden
Englands
findet er
einen
Jobals
Stati-
ons-
hilfe

in

ei-

nem

Kran-
kenhaus.
Obwohl er dort zutiefst
einsam ist, verrichtet er

ein halbes Jahr Hilfstatigkei-
ten im OP und rebelliert damit
auch gegen seinen Vater bzw.
gegen den fiir ihn vorbestimmten
Lebensweg. Diese Zeit hilft ihm,
sich zu sortieren.

Marsh kehrt nach Oxford zurlick,
macht seinen Abschluss und be-

ginnt, Medizin zu studieren. Aber
noch ist es ein weiter Weg bis zu
dem Moment, als Marsh erkennt,
dass die Hirnchirurgie seine Beru-
fung ist.

Heute arbeitet er als Consultant
Neurosurgeon am Atkinson
Morley’s/St. George’s Hospital

in London. Zwei preisgekronte
TV-Dokumentationen sind

Uber Marsh und seine Arbeit

Henry Marsh

Hirnchirurg erzahlt
Scheitern

DVA, 5. Auflage 2015
352 Seiten

ISBN: 979-3421046789
Preis:19,99

gedreht worden. 2010 wurde
ihm der britische Verdienstorden
verliehen. Nach seiner
bevorstehenden Pensionierung
will Marsh weiter praktisch und
handwerklich aktiv sein —er will
Moébel bauen.

Um Leben und Tod: Ein

vom Heilen, Hoffen und

medien

Marsh beginnt seine Schilde-
rungen sehr direkt und in der
Bllte seiner operativen Kunst:
,Haufig muss ich in ein Gehirn
hineinschneiden — etwas, was ich
Uberhaupt nicht gerne tue. Dazu
verdde ich zundchst mithilfe einer
elektrischen Koagulationspinzette
die wunderschonen, fein ver-
astelten roten Blutgefalle, die die
glanzende Oberflache des Gehirns
uberziehen ...“. Detailliert be-
schreibt er den Eingriff und lasst
uns an seinen Gedanken, die
ihn wahrenddessen
beschaftigen, teil-
haben.

Und so
begleiten
wir Dr.
Marsh
bei
sei-
nen
Ope-
ratio-
nen,
erfah-
ren von

seinen
Kampfen
mit Verwal-
tungsvorschrif-
ten, Papierchaos und
der Falle der eigenen
Selbstgefalligkeit. Im-
mer wieder prangert
Marsh die Missstande
im britischen Gesund-
heitswesen an, muss
todliche Diagnosen in
Uberfillten Patientenzim-
mern stellen oder kann die Patien-
tin, mit denen er tber ihre bevor-
stehende OP sprechen mochte, im
ganzen Krankenhaus nicht finden.
Marsh erzahlt von der Rettung
einer Hochschwangeren und ihres
Babys, von Gliicksmomenten, aber
auch von tiefer Niedergeschlagen-

einfille
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medien

heit, wenn er immer wieder an die
Grenze des Machbaren stof’t, weil
bosartige Tumore oder nicht zu
stoppende Blutungen ihm diese
aufzeigen.

Letztendlich geht es in jedem
Kapitel um mindestens einen
Menschen, eine oder mehrere
Operationen, die gut oder schlecht
ausgehen. Selbst wenn der Patient
oder die Patientin erstmal alles gut
Uberstanden hat, kann es trotzdem
sein, dass er oder sie ein paar Tage,
Wochen oder Monate spater tot ist
—z.B. weil Blutungen eintreten oder
der Krebs wiedergekehrt ist.

Marsh berichtet von Fehlern, die
ihm unterlaufen sind und von
Fehlern eines Assistenzarztes, die
er nicht verhindern konnte. In den
Augen mancher Patienten und
Patientinnen ist Marsh der Retter,
manchen hat er Leid oder sogar
den Tod gebracht. ,Mehr noch als
in anderen Bereichen der Medizin
ist es in der Hirnchirurgie so gut
wie unmoglich, nie einem Patien-
ten zu schaden, denn Operationen
am Innersten des Menschen sind
immer mit unkalkulierbaren Risi-
ken verbunden.”

Auch Arzte sind Menschen und
machen Fehler, wie Marsh schreibt.
Seit 1992 bereist Marsh regelma-
Rig die Ukraine und fiihrt dort
anspruchsvolle Operationen, aber
auch ambulante Sprechstunden
durch.Viele Menschen aus allen
Teilen des Landes suchen ihn auf
und nehmen tagelange Wartezei-
ten in Kauf. Marsh fahrt wieder
und wieder in die ehemalige So-
wjetrepublik, halt Vortrage und
operiert —zwanzig Jahre lang -
unter kaum vorstellbaren Arbeits-
bedingungen und oft gegen den
Willen der Behorden.

Ein grolRes Thema des Buches ist

einfille

die Frage, wie weit das Schicksal
der Patientinnen und Patienten
Arztinnen und Arzte beriihren
darf oder soll. Marsh schildert die
kaltschnauzigen Kommentare
junger Assistenzarzte und spricht
von einem ,Zwang, abzustump-
fen®, was sich erst jetzt gegen
Ende seiner Karriere wieder lege.
Im Vorwort schreibt Marsh dazu:
,Die Geschichten in diesem Buch
handeln von meinen Versuchen
und gelegentlich Fehlschlagen,
das richtige Mal3 zwischen Abge-
klartheit und Mitgefiihl, zwischen
Hoffnung und Realitatssinn, zu
finden — Eigenschaften, die fiir eine
Laufbahn als Chirurg unerlasslich
sind.” Es ist ein Reifeprozess, den
Marsh beschreibt. Das Problem
sind nicht die Operationen, son-
dern das Problem ist, die richtigen
Entscheidungen zu treffen. Nicht
zuletzt durch die Krankheit seines
Sohnes andert sich seine Einstel-
lung zu Menschen, die pl6tzlich zu
Patienten werden. Die Tatsache,
dass das drei Monate alten Baby
unter einem Hirntumor leidet, hin-
terlasst tiefe Spuren in seiner Sicht
auf und seinen Umgang mit sei-
nen Patientinnen und Patienten.

Marsh schreibt fesselnd, gut ver-
standlich und klar. Oft sind es
Kleinigkeiten, Episoden oder Dinge,
die er so detailgetreu beschreibt,
dass die Leserinnen und Leser sie
formlich vor sich sehen konnen
oder das Geflihl haben, sie waren
dabei. Marsh ist schonungslos sich
selbst und seinen Kolleginnen und
Kollegen gegeniber. Zum Teil ist
,Um Leben und Tod"“ sehr poetisch.
Gerade dann, wenn Marsh seinen
Operationssaal verlasst und reist —
in die ferne Ukraine, aber auch ins
unweite Manchester —kristallisiert
sich in besonderer Weise heraus,
dass Marsh nicht nur Arzt ist. Nein,
er ist auch ein Dichter — jemand,

der virtuos mit Sprache umgehen
und Landschaftsbilder malen kann.
»Am spaten Nachmittag nahm

ich den Zug zurlick nach London
und kam um sieben Uhr abends
wieder am Bahnhof Eusten an. Zu
FuR ging ich die drei Kilometer bis
nach Waterloo, wo ich zusammen
mit Hunderten von Pendlern die
Briicke Uber den 6lschwarzen Fluss
uberquerte. Die Stadt zu beiden
Seiten bot einen zauberhaften
Anblick, dank der Millionen elek-
trischer Lichter, die an diesem
dunklen Januarabend tber schnee-
bedeckten Dachern funkelten. Es
tat gut, der Welt der Krankheit und
des Todes, in der ich einen Grof3teil
meines Lebens verbringe, entron-
nen zu sein —wenn auch nur fur
ein paar Stunden.”

Nach dem Lesen des Buches kann
ich nicht behaupten, dass ich einer
Hirn-OP, wenn sie denn notig sein
wiirde, entspannter als vorher ent-
gegen sehen wiirde —im Gegenteil.
Zu stark wird deutlich, wie fehlbar
doch Arzte sind und wie brutal der
Ablauf hinter den Kulissen — vor
allem verbal — in Wirklichkeit ist.

Dennoch habe ich dieses Buch vor
allem wegen des besonderen ethi-
schen Anspruchs, seiner schonen
Sprache und nicht zuletzt auch
wegen seiner Vielseitigkeit mit gro-
Bem Genuss gelesen. Es spielt nicht
nur im Operationssaal, es geht
nicht nur um Krankheit und Tod.

Es geht immer auch um ethisches
Handeln auf verschiedenen Ebe-
nen —sogar in der Geschichte vom
letzten ukrainischen Raucheraal,
einem Geschenk, welches Marsh
mit Entsetzen, Mitleid und Bedau-
ern entgegen nimmt und den er
schlussendlich in seinem Garten
begrabt, da ihn sogar der Fuchs
verschmaht.

Conny Smolny



Das Leben als Achterbahn

Eine anrithrende Dokumentation

Mit der Firma Layla Films hat der
Epilepsie Bundes-Elternverband
(e.b.e.) einen Film namens Achter-
bahn produziert. Unter der Regie
von Mumin Baris ist eine ruhig er-
zahlte etwa 15 Minuten lange Do-
kumentation lber vier Kinder mit
Epilepsie herausgekommen. Sie
werden in einem Epilepsie-Zent-
rum beobachtet und wurden dort
uber ihr Leben mit der Krankheit
und das Erleben der Reaktionen
ihrer Umwelt befragt —wobei die
Fragen nicht explizit im Interview
gestellt werden und der Fragende
auch nicht zu sehen ist. Der
Film tastet sich mehr an
sein Zentrum her-
an, zunachst
ist von

Epi-
lepsie gar
nicht die Rede.
Das Lied Achterbahn
der Gruppe Kroening & Han-
sen passt sehr gut zum Thema.

Die Kinder reiten, schwimmen,
klettern und spielen FuRball -
ganz wie andere Gleichaltrige

auch. Aus dem , Off“ berichten
sie dabei Uber ihre jeweils beson-
dere Form der Krankheit, was sie
machen dirfen und was nicht,
wie andere Kinder sie behandeln,
wie die Eltern und die Lehrer mit
ihnen umgehen. Wohl in einer
Kunsttherapie malen sie ihre Ge-
fuhle und erklaren ihre Farbwahl
—warum Blau ihre Tranen
darstellt und was
Schwarz fir sie
bedeutet.
Die

Kinder
wirken in
dem, was sie sa-
gen, sehr reflektiert und

reif. Sie wiinschen sich, dass
sie ihre Krankheit nicht hatten,
kommen aber ,gut klar®, wie Len-
ny, der begeisterte Schwimmer,
erzahlt.

Im Informationsteil der DVD
werden viele Fragen rund um die
Epilepsie beantwortet. Dr. Tilman
Polster vom Epilepsiezentrum
Bethel erklart beispielsweise, was
man als AuRenstehender tun soll-

medien

te, wenn man einen epileptischen
Anfall miterlebt oder welche Ur-

sachen Epilepsie haben kann.
Er referiert dabei allge-
meinverstandlich

den neuesten
For-

schungs-

stand. Anne
Hauser und Stefanie
Horst-Hemke — beide in der
Sozialberatung des Epilepsiezen-
trums tatig — erlautern mogliche
Hilfen fur Eltern und Kinder. So ist
dieser Film interessant, beriihrt
emotional und ist zudem lehr-
reich.

Die DVD kann kostenlos beim Epi-
lepsie Bundes-Elternverband (e.b.e.
Geschaftsstelle, Susanne Fey, Am
Eickhof 23, 42111 Wuppertal, Tel.:
0202 —2988465; kontakt@epilep-
sie-elternverband.de) bezogen
werden.

Eine Spende fiir die Versandkos-

ten ist willkommen.
Sybille Burmeister
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60528 Frankfurt/ Main

Stern-Kai 7, haus 23, Horsaal 3,

Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Fon/Fax/Mail
Informationen

07.10.2015 Kinoptikum TdE 2015, Filmvortrag Epilepsie Beratung Fon: 0871— 8521314

18.00 - 20.30 Nahensteig 189 ,Im Schatten des Wolfes* Niederbayern Fax: 0871 - 8521406

Uhr 84028 Landshut (mit dt. Untertiteln) und AuBenstelle Landshut epilepsie-landshut@

anschl. Diskussion kinderklinik-passau.de
10.10.2015 Osnabriick 30-jahriges Bestehen der Interessengemeinschaft Fon: 05273 — 88430
ab 1 Uhr Klinikum, Am Finkenhuigel 1 Interessengemeinschaft Epilepsie Niedersachsen Fax: 05773 —365322
49076 Osnabriick Epilepsie Niedersachsen Detlef Briel epilepsie-niedersachsen@t-

online.de
www.epilepsie-niedersachsen.
de

10.10.2015 An der Kreuzkirche 6 13. Epilepsieforum anldsslich Epilepsieberatungsstelle Fon: 0351-4810 270

10.00 —14.00 01067 Dresden 10 Jahre Epilepsieberatung in | Dresden Fax: 0351—26 54 686

Uhr Dresden epilepsieberatung@
kleinwachau.de

10.10.2015 Neurozentrum des TdE fur Patienten und Uniklinikum Freiburg, Fon: 0761—-270 53660

10.00 = 15.00 Uniklinikums Freiburg, Selbsthilfegruppen Epileptologie, Alena Trankle | Fax:0761-270-50 30

Uhr Hugstetter Str. 55 www.epi-freiburg.de

Konferenzraum 1

14.10.2015 Uniklinikum Frankfurt, Er6ffnungssymposium Epilepsiezentrum Frankfurt | Fon:069 - 6301-7083

14.00 —18.00 Klinik fiir Neurologie/ flir das Epilepsiezentrum Rhein-Main Fax: 069 — 63 01-844 66

Uhr Epilepsiezentrum, Theodor- Frankfurt Rhein-Main Natascha van Alphen Natascha.Alphen@kgu.de

16.-18.10.2015
Amundsenstralle 29
22767 Hamburg

Epilepsieberatung aufZack e.V.

Heike Hantel
aufZack eV.

MOSES-Schulung

Fon: 040 —730 817 80

Fax: 040 — 554 323 83
aufzack@epilepsieberatung-
hamburg.de
www.epilepsieberatung-
hamburg.de

17.10.2015 Siemens Active
10.00 bis 17.00 Otto-Hahn-Ring 6, 81739
Uhr Mdiinchen (Bau 9o Raum 2 im

Bewegung + Tanz mit Claudia
Schiitz (Tanztherapeutin) und
Margareta Biischer (Sacred-

EpilepsieBeratung
Miinchen, Oberanger 43,
80331 Miinchen

Fon: 089 —54 80 65 75
epilepsieberatung@im-
muenchen.de

Bischof-Altmann-Strae 9
94032 Passau

(Anmeldung bis 10. Aug.)

ErdgeschoR) Dance) Anmeldung bis 30.09)
17.-18.10.2015 Kinderklinik Dritter Orden MOSES-Schulung Epilepsie Beratung Fon: 08517205 207
Passau Niederbayern Fax: 0851—7205 47 207

epilepsie@kinderklinik-passau.
de

17.-18.10.2015 Klinik und Poliklinik ftr

Universitatsstrale 84
93053 Regensburg

Neurologie, Univ. Regensburg

MOSES-Schulung

Neurologie

Christin Seeliger
Klinik und Poliklinik f.

Bereich Epileptologie

Fon: 0941- 9411370 (-3108)
christin.seeliger@medbo.de

23.-25.10.15 Kbo-Kinderzentrum Miinchen | Famoses Fr. Hubitschka Fon: 089 — 71009 182
Heiglhofstr. 63 Eltern- und Kinderkurs Fax: 089 — 71009 368
81377 Miinchen silke.hubitschka@kbo.de
einfille
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Datum

Ort

Veranstaltung

Anmeldung &
Informationen

Fon/Fax/Mail

23.-25.10.2015

Hotel Lindenhof,
Quellenhofweg 125,33617
Bielefeld

Anfallsselbstkontrolle —
Epileptische Anfalle selbst
beeinflussen

Deutsche
Epilepsievereinigung e.V.

Fon: 030 —342 4414
Fax: 030 =342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

30.10.- 01.11.2015

Krankenhaus Mara
Maraweg 21
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs flir Kinder fiir
Kinder mit Epilepsie und
deren Eltern

D.Rave, E. Freymiller
Behandlungsmanagement
Kidron

Fon: 0521—-772 78810

Fax: 0521—772 78823
dietlind.Rave@mara.de
erika.Freymueller@mara.de

31.10.2015
11.45—15.45 Uhr

Landschaftsverband Rheinland,
Hermann-Pliinder-Str.1, 50679
Koln, Horion-Haus, Raum
Wupper

Fachforum Epilepsie in KéIn
—Moglichkeiten, Risiken und
Gefahren bei Epilepsie

Landesverband fiir
Epilepsie-Selbsthilfe in NRW

Fon: 0221-3605767

Fax: 0221-4734875
info@epilepsie-online.de

13.—15.11.2015

KiPraHi - Kinderpraxen
Hirschaid

Famoses
Eltern- und Kinderschulung

Dr. Ulrich Bettendorf
Schwerpunktpraxis

Fon: 095 43 -840 30
kinderaerzte@kiprahi.de

Mann-Str. 29, 13156 Berlin

Pestalozzistr. 4 Epileptologie
96114 Hirschaid
13.-15.11.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- | Improvisationstheater Deutsche Fon: 030 - 342 4414

Epilepsievereinigung e.V.

Fax: 030 =342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

13.-15.11.2015

Thiringer Sozialakademie, Am
Stadion 1,07749 Jena

Beratung von Betroffenen
durch Betroffene in der
Epilepsie-Selbsthilfe

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030 —342 4414
Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

Fon: 089-54806575

14.11.2015 Kulturhaus Milbertshofen
9.00 —15.00 Kurt-Metzger-Platz 1
Uhr 80809 Miinchen

Feier zum 20-jahrigen
Bestehen der Epilepsie-
Beratung Miinchen

Miinchen

Epilepsie-Beratung

Fax: 089-54806579
epilepsieberatung@im-
muenchen.de

20.-22.11.2015
Zum Energie- und

Energie- & Umweltzentrum

Familienseminar

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen

Fon: 05273 - 88430
Fax: 05773 —365322

Mann-Str. 29, 13156 Berlin

Umweltzentr.1 Detlef Briel epilepsie-niedersachsen@t-
31832 Springe-Edelgasen online.de
www.epilepsie-niedersachsen.
de
20.-22.11.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- | Epilepsie und Depression Deutsche Fon: 030 —342 4414

Epilepsievereinigung e.V.

Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

28.11.2015
Hindenburgdamm 20
12203 Berlin

Charité — UK Benjamin Franklin

Berlin-Brandenburger
Epilepsie-Forum: Erste Hilfe
und Notfallbehandlung

Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg
Klaus Gocke

Fon: 030 —3470 3483
Fax: 030 — 342 4466
klaus.goecke@epilepsie-
vereinigung.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen in der Rubrik DE-Intern in dieser

Ausgabe der einfille.
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Der kleine Unterschied und

seine grofRen Folgen ist das
Schwerpunktthema der nachsten
Ausgabe der einfdlle. Manner sind
nun einmal anders als Frauen —
zumindest was das biologische
Geschlecht betrifft. Aber muss
das deshalb auch fiir das soziale
Geschlecht gelten? Warum wer-
den Frauen immer noch durch-
schnittlich schlechter bezahlt als
Manner? Warum sind es immer
zuerst die Frauen, die zu Hause
bleiben mussen, wenn es die
Pflege eines kranken Elternteils
oder die Versorgung eines (kran-
ken) Kindes geht? Und was die
Epilepsie und die Selbsthilfe be-

trifft: Gehen Manner anders mit
der Diagnose einer Epilepsie um?
Ist es ein Unterschied, ob in einer
Familie der Mann oder die Frau
an einer Epilepsie erkrankt? Und
gehen wir in der Selbsthilfe mit
Mannern anders als mit Frauen
um?

Mit diesen und weiteren Fragen
beschaftigen wir uns in der nach-
sten Ausgabe der einfdlle und
knupfen damit an das Thema un-
serer diesjahrigen Arbeitstagung
- Gender mainstreaming —an. Wer
dazu etwas beitragen mochte, ist
herzlich eingeladen; auf Wunsch
kénnen wir die Beitrage unserer

Leser und Leserinnen auch ganz
oder teilweise anonymisieren.
Aber auch, wenn lhr/Sie etwas
anderes zu sagen bzw. zu schrei-
ben habt —teilt uns dies mit. Denn
davon leben wir —als Zeitschrift
von Betroffenen fiir Betroffene.

Die nachste einfdlle erscheint kurz
vor Weihnachten. Redaktions-

und Anzeigenschluss ist der 28.
November 2015. Angekiindigte
Anzeigen konnen bis zum 10.
Dezember 2015 angenommen
werden.

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion
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Epilepsie verstehen.

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg
im Verbund der v.
Bodelschwinghschen
Stiftungen Bethel

Kontakt

Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth
Herzberge // Herzbergstral3e 79 //
10365 Berlin // Telefon 030 - 5472 3512
www.ezbb.de
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EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg



