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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—
liebe Freunde und Forderer!

Als wir uns entschlossen haben, uns auf un-

serer Arbeitstagung mit dem Thema , Gender-
Mainstreaming® zu beschaftigen und das Thema

zum Schwerpunkt dieses Heftes zu machen, war ich
zunachst skeptisch —wohl auch, weil ich Begriffe
nicht mag, die jeder verwendet, aber keiner versteht.
Aber was keiner versteht, muss deshalb nicht schlecht
sein —und so lohnt es sich, genauer hinzuschauen.
Denn: Obwohl es z.B. ein Skandal ist, dass Frauen aus-
schlieBlich aufgrund ihres Geschlechts bei gleicher
Qualifikation in gleichen Berufen immer noch schlech-
ter bezahlt werden als Manner, gibt es auch Unterschiede zwischen

den Geschlechtern, die z.B. in der Medizin kaum beachtet werden. Wird
Uber Frauengesundheit gesprochen, geht es meistens um Themen wie
Sexualitat und Kinderwunsch —dass sich die Geschlechter auch beziig-
lich ihres Krankheitsverlaufs, ihrer Reaktion auf Medikamente etc. unter-
scheiden, wird in der Regel unterschlagen. ,Frauen sind eben nicht kleine
Manner”, wie Prof. Vera Regitz-Zagrosek in ihrem Beitrag so treffend
schreibt. Ein spannendes Thema also ...

Manchmal passieren uns in der Redaktion Fehler, fir die wir uns ent-
schuldigen. So gibt es in dem Interview mit Doris Wittig-MoRner in
einfalle 135 gleich zwei Fehler: Zum Einen ist Doris ,erst” seit 4 Jahren
Nachfolgerin von Renate Windisch (nicht seit vielen Jahren), und zum
Anderen waren an der Griindung des Landesverbandes Epilepsie Bayern 5
oder 6 Selbsthilfegruppen beteiligt (nicht 506). Sorry, Doris.

Fiir das vorliegende Heft wurden uns viele Berichte zugeschickt die zei-
gen, wie vielfaltig die Aktivitaten der Epilepsie-Selbsthilfe sind. Vielen
Dank an die Autoren und Autorinnen dafiir!

Ach ja —Weihnachten steht vor der Tur. Ich habe neulich gehért, dass in
Deutschland in diesem Jahr weniger flir Geschenke ausgegeben und
mehr fur hilfsbedurftige Menschen gespendet wird — vor allem fir die-
jenigen, die aus Kriegsgebieten geflohen sind, weil sie dort um ihr Leben
flirchten missen. Eine gute Idee!

Also liebe Leserin und lieber Leser: Sparen Sie/spart doch auch ein wenig
an euren Geschenken und spenden Sie/spendet das Gesparte —damit
moglichst viele Menschen in Deutschland ein frohes Weihnachtsfest
verleben kénnen.

Ich wiinsche IThnen/Euch allen auch im Namen der Redaktion ein frohes
Weihnachtsfest,

- 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@?trum 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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Gender-Mainstreaming

Aufgabe des Gender-Mainstre-
aming ist es, durch einen Blick-
wechsel weg vom biologischen
hin zum sozialen Geschlecht eine
Gleichstellung der Geschlechter zu
erreichen.

Kopf-Gewitter

Kopf-Gewitter ist ein Kinderbuch
fur kleine Helden mit und ohne
Epilepsie, dass auch flr Eltern Uber
QR-Codes abrufbare Informatio-
nen enthalt.

Gemeinsam sind wir
starker

Auf dem zweiten Treffen aller Lan-
desverbande der Epilepsie-Selbsthil-
fe in Berlin wurde beschlossen, sich
kiinftig regelmaRig zu treffen und
auszutauschen.
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Gender-Mainstreaming

Begriffsbestimmung, Hintergriinde, Perspektiven

In der deutschen Sprache gibt

es nur den Begriff ,,Geschlecht”;
im Englischen gibt es die Be-
griffe,,sex” flir das biologische
Geschlecht und ,gender” fiir das
soziale Geschlecht. Was aber heif3t
»soziales Geschlecht“? Was kann
man sich darunter vorstellen und
wozu ist es notig? Ist ,,Geschlecht”
nicht eine eindeutige Sache?

Gender wird in der Geschlech-
terforschung als soziologischer
Begriff genutzt und soll zwischen
dem biologischen Geschlecht
(sex) und dem sozialen Geschlecht
(gender) unterscheiden. Gender
verweist auf die gesellschaftlichen
Geschlechterrollen, die Erwartun-
gen und Vorstellungen, wie ein
Mann oder eine Frau sein sollen.
Aus biologischen Merkmalen
folgen ja noch keine kulturellen
Merkmale wie Kleidung, Frisur, Ar-
beit etc. — dennoch gibt es kultu-
relle und historische Unterschiede
zwischen Mannern und Frauen.
Das bedeutet, dass in Beziehun-
gen zwischen Menschen standig
Geschlechterrollen hergestellt
und auch dargestellt werden -
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Gender somit entwickelt wird und
demzufolge auch eine durch die
Gesellschaft veranderbare Kate-
gorie ist.

Frauen und Mannern werden auf-
grund ihrer Geschlechtszugehorig-
keit traditionell unterschiedliche
und unterschiedlich bewertete
soziale Positionen zugewiesen.
Als ,die Frauen” und , die Manner”
werden sie stereotypisiert und
vereinheitlicht wahrgenommen.
Dagegen steht die tatsachliche
Vielfalt in der gesellschaftlichen
Wirklichkeit. Schubladendenken
schrankt aber Viefalt ein und
zwingt Menschen in Normative.
Hierarchien und Diskriminierun-
gen entstehen.

Die Forschung geht deshalb davon
aus, dass Gender sozial erlernt
und kulturell konstruiert ist (Ge-
schlechtsrolle/Geschlechtsidenti-
tat). Gender wird beeinflusst und
gepragt durch Zuschreibungen
und Rollenzuweisungen. Gender
ist historisch und kulturell wan-
delbar und kann sich daher veran-
dern.

Mainstreaming bedeutet, ein
Thema alltaglich und selbstver-
standlich zu machen, also in den
,Hauptstrom” (Mainstream) zu
integrieren. Mit Gender Main-
streaming soll die Gleichstellung
von Frauen und Mannern in allen
Bereichen und auf allen Ebenen
zu einem Querschnittsthema
werden. Gender Mainstreaming
(GM) ist ein auf Gleichstellung
ausgerichtetes Denken und Han-
deln in der taglichen Arbeit einer
Organisation, in der Verwaltung,
in der Politik, in der Bildung.
Gleichstellung heil3t, die Zwange
traditioneller Positionszuweisun-
gen aufzubrechen. Es geht darum,
Mannern und Frauen Chancen zu
eroffnen, ihr Leben individuell zu
gestalten.

GM ist eine langfristige Strategie,
die das Ziel verfolgt, die Gleich-
stellung und Chancengleichheit
von Frauen und Mannern zu
fordern. Das bedeutet, dass bei
gesellschaftlichen Planungs- und
Entscheidungsprozessen die ver-
schiedenen Lebenssituationen der
Frauen und Manner im Vorhinein



zu berticksichtigen sind, da Frauen
und Manner durch ihre sozialen
und kulturellen Geschlechterrollen
in der Gesellschaft unterschied-
lichen Lebensbedingungen und
Chancen ausgesetzt sind.

Dementsprechend sind die Men-
schen in ihren Geschlechterrollen
unterschiedlich betroffen von
gesellschaftlichen Vorhaben, was
wiederum zu unterschiedlichen
Auswirkungen fuhren kann. GM
verfolgt das Ziel, negative Auswir-
kungen der derzeitigen Geschlech-
terverhaltnisse nicht nur auf
Frauen, sondern auch auf Manner
zu Uberwinden bzw. diesen vorzu-
beugen.

Um den Anspruch einer durchgan-
gigen Gleichstellungsorientierung
bei der taglichen Arbeit zu ver-
mitteln und zu erleichtern, sind
Instrumente in Form von Arbeits-
hilfen, Handbiichern und Leitfaden
entwickelt worden.

Die Aufgabe des GM besteht darin,
den Blick weg von ,den Frauen®
—also sogenannten ,frauenspezi-
fischen“ Problemen oder Politik-
feldern —auf ,die Geschlechter”
allgemein zu richten, damit eine
geschlechtersensible Perspektive
in alle sozio-politischen und wirt-
schaftlichen Bereiche integriert
werden und somit eine Gleichstel-
lung der Geschlechter von allen in
allen Bereichen erreicht werden
kann.Im Rahmen von GM wird
Gleichstellung als Querschnitts-
aufgabe fur die gesamte Organi-
sation verstanden. Diese Aufgabe
richtet sich nicht an Einzelne,
insbesondere nicht an die Gleich-
stellungsbeauftragten, sondern
an alle Mitglieder einer Organisa-
tion, also an Frauen und Manner
gleichermaRen. Besondere Ver-
antwortung bei der Umsetzung

von GM kommt der Leitungs- und
Fihrungsebene zu.

GM ist somit eine Strategie, um
alle Akteurinnen und Akteure in
allen Handlungsfeldern zu befahi-
gen, gleichstellungsorientiert zu
handeln.

Das Leitprinzip der Geschlechter-
gerechtigkeit verpflichtet auch
die Politik, Entscheidungen so zu
gestalten, dass sie zur Forderung
einer tatsachlichen Gleichberech-
tigung der Geschlechter beitra-
gen. Ein solches Vorgehen erhoht
nicht nur die Zielgenauigkeit und
Qualitat politischer MaBnahmen,

schwerpunkt

Kraft getreten) verbindlich festge-
schrieben. Seit der Verabschiedung
des Vertrags von Lissabon im Jahr
2008 ist die Verpflichtung der EU
zu Gender Mainstreaming in Arti-
kel 8 des Vertrags uber die Arbeits-
weise der Europdischen Union
festgeschrieben.

Grundgesetz

Auch aus dem deutschen Ver-
fassungsrecht ergibt sich eine
Verpflichtung des Staates fiir eine
aktive und wirkungsvolle Gleich-
stellungspolitik. Artikel 3 Abs. 2
des Grundgesetzes (GG) bestimmt
nach der Anderung von 1994

Anteileweiblicher und minnlicher Abgeordneter des

60,37%

SL.5%

32,5
A4%
35T
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sondern auch die Akzeptanz bei
Burgerinnen und Blrgern. Ver-
pflichtungen zur Umsetzung einer
effektiven Gleichstellungspoli-

tik im Sinne des Gender Main-
streaming ergeben sich sowohl
aus dem internationalen Recht als
auch aus dem nationalen Verfas-
sungsrecht.

Europaische Union

Auf Ebene der Europaischen Union
wurde der Gender Mainstreaming-
Ansatz zum ersten Mal im Am-
sterdamer Vertrag vom o1. Mai
1999 (1997 unterschrieben, 1999 in

17. Deutschen Bundestages
I Prossead. wind abachaen Zahlen

B1%

B Frauen

Manner

15.5%§
19%
o I 192
FO#

COUfCsL

Dnasfle: Bundastag: Darlolveg: EAF Berlin

nicht nur:,,Manner und Frauen
sind gleichberechtigt” (Art. 3 Abs.
2 Satz 1 GG), sondern nimmt den
Staat ausdriicklich in die Pflicht,
,die tatsdchliche Durchsetzung
der Gleichberechtigung von Frau-
en und Mannern“ zu fordern und
»auf die Beseitigung bestehender
Nachteile” hinzuwirken (Art. 3 Abs.
2 Satz 2 GG).

Warum also ist Gender Main-
streaming wichtig, warum
schrankt ein soziales Geschlecht
mit seinen Konstruktionen und
Zuschreibungen ein, diskriminiert
und grenzt aus?

einfille
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Tunmrmihl am L

Karrikatur von Gustav Brandt, Titelblatt der Zeit-
schrift, Kladderadatsch” vom 19.Januar 1919

Am 30. November 1918 trat in
Deutschland das Reichswahlge-
setz mit dem allgemeinen aktiven
und passiven Wahlrecht fur Frauen
in Kraft. Damit konnten Frauen am
19.Januar 1919 zum ersten Mal in
Deutschland reichsweit wahlen
und gewahlt werden. An diesem
Tag fanden allgemeine, gleiche,
geheime und direkte Wahlen zur
verfassungsgebenden Deutschen
Nationalversammlung statt.

Das Frauenwahlrecht, das uns
heute so selbstverstandlich ist,
musste sich gegen viele Vorurteile
von Mannern und Frauen durch-
setzen. In der Schweiz gibt es das
Wahlrecht fiir Frauen erst seit 1971,
fir den Kanton Appenzell-Inner-
rhoden erst seit 1990 (angeordnet
durch das Bundesgericht); in Liech-
tenstein diirfen Frauen erst seit
1984 und in Kuwait erst seit 2005
wahlen.

Frauen wurde eine verminderte
Intelligenz und durch ihre Gebar-
fahigkeit eine ,natirliche” Bestim-
mung furr den privaten, scheinbar
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politikfernen Bereich, zuge-
schrieben. Viele weitere Schritte
mussten gemacht, viele weitere
Rechte und Anspriiche gesetzlich
verankert werden. Die Juristin
Elisabeth Selbert, eine der vier
,Mutter des Grundgesetzes”, setz-
te mit groBem Einsatz durch, dass
der Satz ,Manner und Frauen sind
gleichberechtigt” am 23. Mai 1949
im Artikel 3 unseres Grundgeset-
zes in Absatz 2 als Verfassungs-
grundsatz aufgenommen wurde.
Trotz dieser formalen Gleichbe-
rechtigung stol3en Frauen selbst
fast 100 Jahre nach Einfiihrung
des Frauenwahlrechts immer noch
an eine ,glaserne Decke®: Sie sind
in gesellschaftlichen Flihrungspo-
sitionen in Politik, Wissenschaft
und Wirtschaft nach wie vor un-
terreprasentiert.

Das Zahlenverhaltnis von Man-
nern und Frauen in den Parlamen-
ten hat sich tber die Jahre hin-
weg verbessert. Bei 36,5 Prozent
liegt der Frauenanteil heute im
Deutschen Bundestag. Von allen
Landesparlamenten in Deutsch-
land weist Baden-Wiirttemberg
den geringsten Frauenanteil auf.
Nicht einmal ein Flinftel der Land-
tagsabgeordneten sind weiblich
—lediglich 26 von derzeit 138 Parla-
mentariern sind Frauen.

Deutschland hat zwar eine Bun-
deskanzlerin —warum ist aber
davon abgesehen der Anteil von
Frauen in Fihrungspositionen so
gering? Auch hier setzt Gender
Mainstreaming an, z.B. mit der
Forderung nach einer Quote. Be-
merkenswert ist hier das schlechte
Abschneiden Deutschlands im
internationalen Vergleich oder das
nach wie vor unterschiedlich hohe
Einkommen von Mannern und
Frauen bei gleicher Qualifikation
und Tatigkeit.

Die Entwicklung des sozialen Ge-
schlechts beginnt sehr friih. Selbst
wenn aufgeklarte Elternhauser das
Drangen in eine bestimmte Rich-
tung vermeiden wollen, wenn dem
Kind alle Entwicklungsmaglichkei-
ten offen stehen sollen — die Um-
welt pragt uns und nicht nur die
Spielzeugindustrie will verdienen.

Gender richtet den Blick auf die
gesellschaftlich gepragten Rollen,
aus denen unterschiedliche Inter-
essen, Bedirfnisse, Kompetenzen
und Lebenserfahrungen von Frau-
en und Mannern, Madchen und
Jungen resultieren. Wird ein Kind
erwartet, stellen sich die Eltern in
der Regel auf ein Madchen oder
einen Jungen ein und ordnen das
Neugeborene nach seinen dufle-
ren Geschlechtsmerkmalen sofort
einem dieser beiden Bereiche zu.
Damit beginnen sie aber auch un-
mittelbar, an das Kind bestimmte
Erwartungen zu richten, d.h.dem
Kind eine Geschlechtsrolle (mann-
lich oder weiblich) zuzuweisen.
Das Kind lernt, sich mannlich oder
weiblich zu verhalten.

alllllﬂ K. $idry 1904 sadymittags 3 Hhe fusioin
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Plakat der Frauenbewegung 1914



Die geschlechtsspezifische So-
zialisation beginnt in der Familie
haufig schon vor der Geburt. Eltern
und andere Bezugspersonen ver-
halten sich oft unterschiedlich, je
nachdem ob die Ultraschallunter-
suchung ein Madchen oder einen
Jungen gezeigt hat.Von Madchen
und von Jungen wird vielfach von
klein auf Unterschiedliches erwar-

tet. Es werden oft Verhaltenswei-
sen verstarkt, die fur das jeweilige
Geschlecht angemessen erschei-
nen. Dadurch werden Madchen
und Jungen in jeweils unterschied-
liche Richtungen beeinflusst. Auch
das Vorbild der Eltern als Frau und
Mann wirkt auf die Entwicklung
der eigenen Weiblichkeit oder
Mannlichkeit.

schwerpunkt

Das alles zeigt, dass wir taglich
Einfliissen unterliegen, die uns und
unsere Einstellungen und Meinun-
gen pragen. Genauso aber haben
auch wir Einfluss auf die Entwick-
lung und sind somit alle mit betei-
ligt am Gender-Mainstreaming.

Conny Smolny

,In der Medizin sind die Manner

die Norm*

Interview mit Prof. Dr. med. Vera Regitz-Zagrosek

Jeder Patient, so wird in Deutsch-
land stets beteuert, wird hier-
zulande gleichbehandelt. Aber
kann man Mdnner und Frauen
in der Medizin wirklich in einen
Topf werfen? Oder bringt es auch
gefdhrliche Nebenwirkungen
mit sich, wenn der Arzt zwischen
Mann und Frau keinen Unter-
schied macht? Jasmin Andresh
fragte die Gender-Medizinerin
Vera Regitz-Zagrosek.

Jasmin Andresh: Frau Regitz-Zag-
rosek, in der Medizin ist in Alltag

und Klinik haufig nur von ,dem
Patienten® die Rede. Kann man
Mann und Frau wirklich derart
Uber einen Kamm scheren?

Vera Regitz-Zagrosek: Die alten
Lehrbiicher hatten die Tendenz,
den Menschen als Neutrum dar-
zustellen. Dieses Neutrum hatte
aber sehr viele mannliche Zige.
Das versuchen wir,im Moment zu
korrigieren. Wir denken, dass sich
Patientinnen und Patienten bei
vielen Erkrankungen signifikant
voneinander unterscheiden.

Andresh: Warum ist eine unter-
schiedliche Behandlung von Man-
nern und Frauen notwendig?

Regitz-Zagrosek: Bei den Erkran-
kungen unterscheiden sich die
Geschlechter in der Haufigkeit,
den Symptomen und dem Ver-
lauf —das alles liegt vor allem am
unterschiedlichen Stoffwechsel.
Welche Stoffe zu welchen Antei-
len im Korper produziert werden,
bestimmt unsere Erbinforma-
tion. Auf den sogenannten Ge-
schlechtschromosomen ist vorge-
geben, dass Mann und Frau zum
Beispiel unterschiedliche Anteile
der verschiedenen Hormone pro-
duzieren, und die spielen in allen
Korperzellen eine Rolle. Daher wir-
ken viele Medikamente bei Mann
und Frau unterschiedlich. Auch
der Einfluss von Risikofaktoren
ist nicht gleich. Frauen reagieren
zum Beispiel empfindlicher auf
die schadlichen Wirkungen von
Nikotin oder auf erhéhte Blutzu-
ckerwerte.

Andresh: Aber dass es diese Unter-

schiede gibt, ist doch schon lange
bekannt?

einfille
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Regitz-Zagrosek: Ich glaube, dass
Hausarzte frither schon empiri-
sches Wissen lber all dies hatten
oder es zumindest geahnt und
zum Teil danach gehandelt haben.
Das ist aber nicht wirklich in das
Bewusstsein geholt worden und
stand in der Lehrbuchmedizin ein-
fach nicht drin.

Andresh: Warum?

Regitz-Zagrosek: Wenn Mediziner
glauben, dass Patientinnen oder
Patienten nur bestimmte Symp-
tome haben kdnnen, werden sie
auch vorwiegend diese Symptome
sehen. Ich erinnere mich an eine
achtzig Jahre alte Frau, die eine
jahrelange Odyssee wegen ihrer
Brustschmerzen hinter sich hatte,
die nicht ganz in das Lehrbuchwis-
sen passten, aber immer sehr hef-
tig waren. Zum Schluss hat sie der
Psychiater an einen Kardiologen
Uberwiesen, denn sie hatte eine
schwerste Erkrankung der Herz-
kranzgefalle.

Andresh: Gibt es noch andere Un-
terschiede?

Regitz-Zagrosek: Ja. Antidepressiva
wirken bei Frauen anders als bei
Mannern, ebenso wie Chemothe-
rapeutika, die haben bei Frauen
mehr Nebenwirkungen. Diabetes
macht sich in der Friihform bei
Patientinnen anders bemerkbar
und schlagt bei ihnen eher aufs
Herz. Arzte sollten daher bei Di-
abetikerinnen immer klaren, ob
eine koronare Herzerkrankung im
Anmarsch ist. Manner kommen
bei rheumatischen Erkrankungen
haufiger in den Genuss moderner
Therapieverfahren; einige Mittel
wirken bei Mannern auch besser.
Dabei sind rheumatische Erkran-
kungen bei Frauen viel haufiger.
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Andresh: Und auf was sollte bei
Mannern mehr Wert gelegt wer-
den?

Regitz-Zagrosek: Wir wissen zum
Beispiel, dass Depressionen bei
Mannern unterdiagnostiziert
werden und dass Manner grofle
Hemmschwellen haben, diese
richtig behandeln zu lassen. Wir
wissen auch, dass Osteoporose bei
Mannern haufig weniger sorgfal-

tig diagnostiziert und behandelt
wird. Einige Osteoporose-Medika-
mente sind beispielsweise nur fur
Frauen getestet und zugelassen.

Andresh: Leiden Frauen und Man-
ner denn auch unterschiedlich?

Regitz-Zagrosek: Sicher, bleiben
wir bei dem Beispiel Depression.
Manner gehen nicht wegen Nie-
dergeschlagenheit zum Arzt. Sie
schlucken Probleme gerne mal
mit einem Bier runter. Wird der

Leidensdruck so groR, dass sie
doch wegen Schwermut zum Arzt
gehen, stellen sie eher korperliche
Beschwerden in den Vordergrund
wie beispielsweise Kopfschmerzen
und sind dann meist erschrocken,
wenn die Diagnose Depression
lautet.

Andresh: Macht auch das Ge-
schlecht des Behandelnden einen
Unterschied?

Regitz-Zagrosek: Arztinnen schnei-
den einigen Untersuchungen zu-
folge besser dabei ab, Erkrankun-
gen beim anderen Geschlecht zu
erkennen. Eine deutsche Untersu-

chung hat sich damit beschaftigt,
wie effizient Arztinnen und Arzte
Diabetes behandeln. Es zeigte sich,
dass Arztinnen erhohten Blutzu-
cker bei ihren Patienten besser
senkten als ihre mannlichen Kolle-
gen und dazu weniger Messgerate
einsetzten. Wahrscheinlich haben
die Arztinnen ihre Patienten bes-



ser geschult, und diese anderten
deshalb ihre Essgewohnheiten
erfolgreicher. Eine andere Studie
zeigte, dass mannliche Arzte Frau-
en mit Herzschwache weniger
intensiv behandelten, wahrend
Arztinnen auf beide Geschlechter
gleich gut eingingen.

Andresh: Was muss sich andern,
damit alle Patienten gleich gut
versorgt werden?

Regitz-Zagrosek: Das Bewusstsein
muss sich andern. Man kann nicht
davon ausgehen, dass Frauen
kleine Mdnner sind. Sondern man
muss wissen, dass es bei beiden
Geschlechtern spezifische Krank-
heitsmechanismen gibt. Es ist
auch wichtig, anzuerkennen, dass
Manner und Frauen gleich wichtig
sind. Haufig hat man ja die Formu-
lierungen: Die Frauen weichen da-
von ab, die Frauen sind nicht nor-
mal. Man setzt das Krankheitsbild
eines Geschlechts als Norm und

bezeichnet das andere Geschlecht
als Abweichler.

Andresh: Auch neue Arzneien wer-
den in Studien eher an Mannern
geprift, warum?

Regitz-Zagrosek: Haufig

wird die Angst vor einer
Schwangerschaft bei einer Frau
als Hindernis genannt. Diese
sicher auszuschlieBen ist in der

Forschung recht aufwendig.

Aber man kann es ausschlieBen,
das ist der eine Punkt. Und zum
andern spielen sich die haufigen
Volkserkrankungen wie Diabetes
oder Herz-Kreislauf-Erkrankungen
im Alter Giber 60 ab, und da

sind Schwangerschaften nicht

so furchtbar haufig. Das heil3t,
man konnte groRe Studien an
Mannern und Frauen ganz gut
machen, ohne Mehrkosten zu
haben. Zudem sind Manner
insgesamt einfacher in eine Studie

schwerpunkt

einzuschlieBen. Sie haben in der
Regel weniger kritische Fragen
zum Studienprotokoll und zu
moglichen Nebenwirkungen; sie
sind in der Regel mobiler, da sie
haufiger uber das Familienauto
verfiigen. Und sie sind zeitlich
flexibler, da sie keine Kinder
versorgen.

Andresh: Herrscht denn wenigs-
tens in den frihen Forschungs-
phasen, bei den Tierexperimenten,
Geschlechtergleichheit?

Regitz-Zagrosek: Fast alle unsere
Medikamente werden an acht
Wochen alten mannlichen Mau-
sen getestet. Das entspricht jun-
gen Mannern zwischen 18 und 25
Jahren. Altere Mause sind zu teuer
und weibliche sind wegen des Zy-
klus zu kompliziert, sagen die For-
scher. Denn das fuihrt zu unerfreu-
lich groRer biologischer Streuung.
Man weif3 also, dass der weibliche
Zyklus mit vielen Erkrankungen
interagiert, aber man klammert
ihn im Tierexperiment bewusst als
storend aus.

Andresh: Wie kann man lhrer
Meinung nach das Wissen der
Gender-Medizin besser in die Pra-
xis bringen?

Regitz-Zagrosek: Genderaspekte
mussen in der arztlichen Ausbil-
dung besser vermittelt werden.
Die Arztekammern miissen ihren
Anteil leisten, indem sie das ent-
sprechende Wissen in den Ausbil-
dungskatalog aufnehmen. Sonst
ist es nicht prifungsrelevant,
und das heit, dass es eigentlich
nicht bericksichtigt wird. Wir be-
muhen uns an unserem Institut,
entsprechende Fortbildungen
anzubieten — lUber die Charité
und tber die Deutsche Gesell-
schaft fiir Geschlechtsspezifische

einfille
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Medizin, die wir 2007 gegriindet
haben.

Andresh: Gibt es Lander, die hier
als Vorbild taugen?

Regitz-Zagrosek: Norwegen und
Schweden sind uns eindeutig
voraus, die hatten schon friiher
ein Institut fir Gender-Medizin
in Stockholm. Solche Institute
werden dort seit mehr als zwan-
zig Jahren finanziell geférdert,
um geschlechtsspezifische For-
schungsprojekte und Gesund-
heitsprogramme fir Frauen und
Manner zu entwickeln. Kdnigin
Silvia erscheint auf den groRRen
Treffen personlich.

Andresh: Und was kdnnen wir von
der Arbeit dieser fremden Institute
lernen?

Regitz-Zagrosek: Man kann die
Erkenntnisse aus anderen Lan-
dern nicht immer tbertragen. In
Amerika hat man zum Beispiel
herausgefunden, dass Frauen ihr
Risiko flir Herz-Kreislauf-Erkran-

kungen unterschatzen. Die meis-
ten Frauen denken, Brustkrebs
ware die grofste Gefahr, dabei
sterben wesentlich mehr Frauen
an Herz-Kreislauf-Erkrankungen.
Ob deutsche Frauen das gleiche
Risikobewusstsein haben, versu-
chen wir gerade mit einer Studie
herauszufinden. Erste Ergebnisse
zeigen tatsachlich: In Deutsch-
land ist es ahnlich schlecht um
das Risikobewusstsein der Frauen
bestimmt.

Andresh: Wie konnte unser Ge-
sundheitswesen davon profitieren,
wenn wir geschlechterspezifischer
therapieren wirden?

Regitz-Zagrosek: Ich glaube, dass
wir viel effizienter sind, wenn wir
Manner und Frauen mit der Stra-
tegie behandeln, die am besten
zu ihnen passt. Damit spart man
Fehlversuche.Wenn man den Un-
terschied zwischen Mann und Frau
miteinbeziehen wiirde, hatte man
auch einen ganz wesentlichen
Schritt in Richtung personalisier-
te Medizin gemacht, der zudem

extrem kostengtlinstig ware. Und
wenn wir die biologischen Unter-
schiede weiter erforschen, ergeben
sich moglicherweise neue Impulse
fir die Arzneimittelentwicklung.
Beispielsweise, wenn erkannt wird,
was ein Geschlecht vor bestimm-
ten Erkrankungen schitzt. Dann
konnte man mit diesem Wissen
versuchen, die Krankheit auch
beim anderen Geschlecht zu ver-
huten.

Zur Person: Vera Regitz-Zagrosek,
Fachdrztin fiir Kardiologie und
Professorin ftir Innere Medizin,
fihrt als Direktorin das Institut
fiir Geschlechterforschung

in der Medizin an der

Charité in Berlin. Zudem ist

sie Griindungsprasidentin

der Deutschen und
internationalen Gesellschaft fiir
geschlechtsspezifische Medizin
und aufBerordentliches Mitglied
der Arzneimittelkommission der
Deutschen Arzteschaft.

Quelle: Frankfurter Allgemeine
Sonntagszeitung, 14.Januar 2014,
mit freundlicher Genehmigung der
Autorin.

Vielleicht ware ich mit einem Madchen
anders umgegangen

Eine Mutter berichtet

Jonas hatte seinen ersten Grand
mal, einen Fieberkrampf, einen
Tag vor seinem ersten Geburtstag.
Dann fingen die Beobachtungen
an, die Untersuchungen, zu denen
wir regelmalig gefahren sind. Bis
zu seinem zweiten Geburtstag
traten immer haufiger Anfalle auf,
immer Grand mal, mit und ohne
Fieber. Mir wurde nahe gelegt,
dass man Jonas medikamentos
einstellt.

einfille

Am Anfang hatte ich noch nicht
geglaubt, dass es nétig ist. Ich
wollte das nicht. Aber als sich

die Anfalle hauften, habe ich

dem naturlich zugestimmt. Das
erste Praparat, welches wir aus-
probiert haben, hat nicht so gut
funktioniert. Dann sind wir auf
Valproinsaure umgestiegen. Seit
dem lebt Jonas eigentlich fast mit
der gleichen Dosis. Wir haben vor
ungefahr sechs oder sieben Jahren
einen Absetzversuch gemacht. Es

funktionierte ein paar Wochen gut
ohne Medikamente, dann hatte

er wieder einen Krampfanfall, ei-
nen Grand mal. Wir haben sofort
wieder mit den Medikamenten
gestartet und seitdem ist Jonas
anfallsfrei.

Am Anfang waren wir in einem
groRen Universitatsklinikum. Die
Terminfindung und Zustandig-
keitsfindung war etwas schwierig.
Ich wechselte daher mit Jonas
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Mit einem Sohn ware ich nicht anders

umgegangen

Ein Vater berichtet

Luisas Epilepsie wurde festgestellt,
als sie ungefahr ein halbes Jahr
alt war. Erst vermuteten wir einen
Fieberkrampf, was nicht uniiblich
ist in diesem Alter. Silke (Luisas
Mama) hatte aber schon einen
Animus, dass es ein epileptischer
Anfall ware. Atzend war, dass der
Arzt uns den Arztbrief an unseren
Kinderarzt nicht geben wollte.

In dem stand, dass Luisa zu 99%
eine Epilepsie habe —wobei er uns
gegeniiber meinte, dass es keine
Epilepsie sein musse, sondern
auch was ganz anderes sein kon-
ne.Keine Ahnung, ob er uns nur
beruhigen wollte.

Als wir die Diagnose hatten, sind
wir in eine neurologische Klinik zu
einem Professor gegangen, der in
dem Bereich eine Koryphae war. Zu
Anfang fand ich die Epilepsie noch
gar nicht so dramatisch, weil die
Anfallssituation unklar und auch
noch nicht absehbar war, dass

sie mit einer sich entwickelnden
schweren geistigen Beeintrachti-
gung einhergeht. Luisa hat eine
schwere Intelligenzminderung,
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wobei unklar ist, ob das organi-
sche Ursachen hat oder ob das
daran liegt, dass sie schon
sehr frih relativ starke
Medikamente bekommen
hat. Damals hatte sie Anfal-
le im zwei-Wochen-Takt, und
Luisa war deutlich gedampft.
Ich glaube, dass durch die Damp-
fung bestimmte Prozesse in der
Hirnreifung nicht stattgefunden
haben. Eigentlich hat es uns mit
zunehmendem Lebensalter im-
mer mehr belastet, weil immer
klarer wurde, welche Defizite sie
aufweist.

Wir haben versucht, Luisa so nor-
mal wie moéglich aufwachsen zu
lassen, haben sie auch immer klet-
tern lassen auf Spielplatzen, und
auch sonst den ganzen ublichen
Kram gemacht. Luisas friih erwor-
bene Sprachfahigkeit war immer
gut.Im Moment nimmt das eher
ab, weil sie viel klarer ist, weil die
Medikation seit einem Jahr eine
andere ist. Sie hat eine deutlich
hohere Selbstwahrnehmung und
nimmt somit auch deutlicher

wahr, was sie alles nicht kann und
was sie nicht hinkriegt — sie zieht
sich mehr in sich zurlick. Auch den
groRRen Wechsel im kommenden
Sommer, wenn die Schule vorbei
ist, bekommt sie deutlich mit.
Veranderungen sind grundsatzlich
fur alle schwer, aber fiir Menschen
mit einer Intelligenzminderung
ganz besonders.

Im Freundeskreis wurde die Dia-
gnose gut aufgenommen, alle
haben das angenommen. Es ist
keine Freundschaft — nicht mal



eine Bekanntschaft — daran kaputt
gegangen. Wir haben eher ordent-
lich Unterstiitzung bekommen
und wurden gefragt, ob wir was
brauchen, ob unsere Freunde und
Bekannten was fiir uns tun kon-
nen. In der Familie war es ahnlich.
Silkes Vater hat gesagt, solche
Kinder haben sie friiher in den
Huihnerstall gesperrt — pupstrok-
ken, ehrlich und nicht ganz unbe-
rechtigt. Dass es was Komisches
oder gar Ansteckendes ware, hat
niemand gesagt. Im Gegenteil. Die
Omas haben uns sehr unterstiitzt.
Obwohl sie viel schwerer mit den
Anfallen klargekommen sind als
wir, konnten Luisa
oder auch
beide Kin-
der bei
ihnen

uber-
nachten.

Luisas Epilepsie
lasst sich schwer klassifi-

zieren —wenn Uberhaupt, dann als
Dravet-Syndrom, also eine schwer
zu behandelnde Epilepsie, die in
Luisas Fall mit Grand mal einher-
geht. Luisas Anfalle generalisieren
und betreffen den ganzen Korper.
Friher waren die Anfalle seiten-
betont, auch alternierend. Inzwi-
schen ist es nicht mehr so deut-
lich. Es ist keine Region im Hirn
festzumachen, von der die Anfalle
deutlich ausgehen. Friither waren
die Anfalle lang, aber nicht so
haufig auftretend. Sie haben unter
den klassischen Medikamenten
Valproat und Brom manchmal
eine Viertelstunde gedauert.

Wir haben dann die Me-
dikamente umgestellt,
und jetzt dauern die
Anfalle im Schnitt 1,5

bis 2,5 Minuten im Schnitt; Luisa
hat eigentlich taglich einen Anfall.
Sie ist danach unterschiedlich
erschopft. Oft hat sie Kopfschmer-
zen,ohne das klar artikulieren zu
konnen. Sie kann schwer ausdruk-
ken, wie es ihr danach geht. Da
fehlen ihr bestimmte Abstrakti-
onsfahigkeiten, glaube ich, um das
gut zu beschreiben. In der Regel
ist ein Anfall auch mit Einnassen
verbunden.

Die Anfalle horen so friih auf,

dass eine Verabreichung eines
Notfallmedikaments wenig Sinn
macht. Seit ein paar Jahren hat sie
Phasen, in denen sie von einem
Anfall — mit einer kurzen Phase da-
zwischen —in den nachsten Anfall
geht. Das mussen wir dann tat-
sachlich mit einem Notfallmedika-
ment unterbrechen, weil es sonst
zu sieben, acht oder sogar neun
Anfalle in Folge kommen kann.
Das Notfallmedikament unter-
bricht dann diese Geschichte. Gut
ist, dass Luisa nicht umfallt wie ein
Brett, sondern sich irgendwie nach
vorne zusammen zieht. Sie hat
weder einen Helm noch haben wir
die Ecken abgepolstert. Sie geht
auch alleine auf die Toilette und
kracht dann auch schon mal um,
aber bisher ist glucklicherweise
noch nie was passiert, weil sie so
nach vorn zusammenklappt. Das
sorgt daflr, dass sie sich bisher
nicht verletzt hat.

Unser behandelnder Arzt, der Lui-
sa viele Jahre begleitet und der sie
dann im Zuge seiner Berentung an
seinen Nachfolger libergeben hat,
war fachlich sehr gut, auch wenn

die Therapie ~ nichter-
folgreich . ~ war. Aber
das liegt an der
Erkrankung,
nicht an der
Unfahigkeit
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des Mediziners. Die Behand-
lung war mit einer sehr groRen
menschlichen Komponen-
te verbunden. Dieser
Arzt hat immer
versucht, uns
irgendwie zu
starken, eine
Seele von
Mensch.

Das war
hilfreich,
trostend.

Die Versuche, die wir mit Medika-
menten gemacht haben, sind ei-
gentlich alle gescheitert. Es wurde
nicht besser,im Gegenteil. Oft lief
es relativ gut an und ist dann aber
spektakular gescheitert. Wenn

ein Medikament umgestellt wur-
de, hat sich das manchmal liber
Monate bis zu einem halben Jahr
hingezogen, bis wir dann wieder
frustriert festgestellt haben, das
bringt auch nichts. Machen wir
eine kurze Pause und versuchen
das Nachste.

Unser jetziger Arzt ist, glaube ich,
fachlich auch ganz hervorragend.
Er hat allerdings eine komische Art,
mit der man erstmal klarkommen
muss — die ist nicht so von mensch-
licher Warme gepragt. Er ist fach-
lich sehr kompetent, hat aber — wie
alle Arzte an der Klinik — wenig
Zeit. Zum Teil waren die Arzte auch
nicht gut vorbereitet — nicht aus
bésem Willen, sondern einfach
aufgrund der Uberlastung. Die
Epilepsieambulanz ist permanent
uberfrachtet mit vielen Leuten. Es
sind zu wenig Arzte da, die sich

um die Patienten kiimmern und so
intensiv eintauchen konnen, dass
man sich wirklich auch mal einen
Schlachtplan machen kann und
den abarbeitet. Es hat Ziige von
Oberflachlichkeit angenommen.
Das ist kein personlicher Vorwurf.
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Was tiberhaupt nicht funktio- ,
niert hat, war die Transition,
also die Uberleitung von
der Kinder- in die Erwach-
senenmedizin.
Da funk- ‘ tio-
4o niert
uber-
haupt
nichts.
Man
wird
gefragt,
wo man hin
mochte, aber man
hat ja keine Ahnung, zu
wem man kann. Es gab keine
Ubergabe, kein Gespréch, nicht
mal eine DIN-A4-Seite wurde
formuliert. Nur die Arztbriefe, die
wir dem neuen Neurologen auch
hatten geben kénnen, wurden
kopiert und riibergeschickt — und
nicht mal das hat funktioniert.
Das war erbarmlich, anders kann
ich das nicht bezeichnen, nicht
nur in unserem individuellen Fall.
Ich habe von anderen Beispielen
gehort, nicht nur von Kindern mit

Epilepsie, auch von Kindern mit
einer schweren Diabetes, wo
eine gute Ubergabe wirklich
sinnvoll ist flir den Patienten, aber
auch fur die Familie, dass das
Uberhaupt nicht klappt. Und das
finde ich beschamend.

Ich arbeite im Jugendamt. Es gibt
das Kinder- und Jugendhilfegesetz,
und da steht eben nicht drin, dass
mit 18 das Thema durch ist. Darin
steht, dass wir zustandig sind fir
alle zwischen 6 und 27 Jahren —in
Ausnahmefallen auch dariber.

Die Realitat ist aber, dass fiir mein
Kind, wenn es 18 wird, nicht mehr
die Jugendhilfe zustandig ist, son-
dern das Sozialamt. Du musst also
die Hilfen umtiten mit einem an-
deren Finanzier. Wenn dann noch
diese Geschichte mit den Arzten
hinzukommt, sind das Belastun-
gen, die nicht ndtig waren. Die
Ubergénge kénnte man durchaus
softer gestalten. Es klappt alles auf
einmal zusammen. Veranderun-

gen sind fur jeden Menschen erst-
mal schwer, fiir beeintrachtigte

Menschen oft umso schwerer, weil
im Bewahren die Sicherheit bei all
der Unsicherheit, die sonst tberall
herrscht, liegt.

Ausgrenzung wegen Luisas Epi-
lepsie habe ich nicht ein einziges
Mal erlebt, allenfalls Desinteresse,
was ich aber gar nicht negativ
besetzen wiirde. Wenn sie einen
Anfall hatte, stieBen wir auf groBe
Hilfsbereitschaft. Fast jeder blieb
stehen und hat gefragt, ob er hel-
fen kann. Gut, nun haben wir uns
auch fast immer hier in unserem
Kiez bewegt. Wenn es zu einer
Ausgrenzung kam, dann eher auf
mich bezogen, weil Luisa einfach
betreuungsintensiv ist. Wir haben
uns selber ausgrenzen mussen,
weil wir nicht sagen konnen, dass
Mama und Papa noch ein

Glas Wein trinken gehen

—und da sind wir hier in der




Gegend verwohnt, weil man hier
uberall einen Wein oder ein Bier
trinken oder was essen kann. Das
konnten wir wenig machen. Du
musstest immer eine Betreuung
organisieren, oder nur einer geht
weg, und einer bleibt da.

Menschen mit Behinderung — egal
in welcher Form —sollten auf
die StraRe, in die Offentlichkeit
gehen. Wir hatten uns bei unse-
rem Sohn, da war Luisa noch gar
nicht geboren, bewusst fur eine
Integrations-Kita entschieden, in
der beeintrachtigte und/oder be-
hinderte Kinder sind, um ihn von
vornherein daran zu gewdhnen,
dass das Alltag ist, Normalitat. Als
wir Kinder waren, hat man mal ein
Kind mit Down-Syndrom gesehen,
einen Rollstuhlfahrer oder jeman-
den, der eine Korper-
behinderung hatte
—aber die Prasenz

| von Menschen mit
Behinderung im
Alltag war gering.

Wir sind viele
Jahre mit ei-
ner befreun-
deten
Familie in
einen Center-
Park gefahren.

In allen Center-Parks waren
viele Gruppen mit behin-

|  derten Menschen von einem

: hollandischen Trager, die diese
| Badewelt ge- nutzt ha-

; ben. Da sind wir
\ das erste Mal, die
\

\

|

Kinder waren noch
recht klein, auf gro-
RBere Gruppen von
Menschen mit einer
‘ Behinderung getrof-
| fen. Das wiinsche ich
mir wirklich, dass sie im
Alltag da sind wie jeder

andere Mensch auch -
denn sie sind wie jeder
andere Mensch auch,
und auch Nichtbe-
eintrachtigte brau-
chen Unterstutzung.
Du haltst ja alteren
Leuten auch die Tir
auf.
Die Frage, was ich /
an meinerToch-  / teram
meisten liebe, ist ganz
schwer zu beantworten. Ich liebe
an ihr, dass sie mich liebt. Wir
haben gerade eine Phase, in der
sich das Kind altersgemal? auch
abgrenzt, sogar eher zu spat ab-
grenzt.Ich liebe ihre Starke. Wenn
sie irgendwas nicht will, dann
kriegst du sie auch nicht dazu. Das
macht uns den Alltag schwer, das
ist einfach so, aber Du kannst sie
nicht verbiegen. Und da haben
wir ihr, bei allen Schwachen, die
sie hat, geholfen, diese Starke zu
halten, zu entwickeln, ihr Selbstbe-
wusstsein zu starken, ihr geholfen
zu sagen, ich will das nicht und
dann mach ich das nicht, wenn
ich das nicht will. Was ich auch an
ihr liebe, ist die Fahigkeit, andere
Menschen fiir sich einzunehmen.
Luisa ist vielen Menschen auf den
ersten Blick sehr sympathisch. Das
ist wichtig und das ist wundervoll,
diese Empathie. Schwierig ist es
mit Gleichaltrigen in der Freund-
schaft. Sieist in der Gruppe, aber
sieist alleine in der Gruppe. Sie
interagiert nicht innerhalb der
Gruppe, und hat groRe Schwie-
rigkeiten, sich einzulassen auf
Spiele, Rituale
. oder Gesprache.
Sie ist schon
gernedrin,
aber fir sich.

Auf die Fra-
ge nach dem

schwerpunkt

Thema ,gender”, ob
ich mit einem Sohn
anders umgehe als
mit einer Tochter?
Ich glaube, nein, aber
dazu bin ich auch
beruflich zu sehr an
dem Thema dran. Mit
diesen tradierten Geschich-
ten, dass sich beispielsweise
die Jungs die Horner abstoRen
sollen, wenn aber die Tochter 14
ist, man sich eine Flinte hinter die
Tur stellt, damit gehe ich, glaube
ich, anders um, und Silke auch. Es
ist naturlich auch eine gewisse
Erleichterung, dass Luisa bisher
Sexualitat Gberhaupt nicht in dem
MaRe thematisiert. Klar machst
du dir als Vater einen Kopf, wenn
dein14jahriges normal entwik-
keltes Kind seine ersten Kontakte
aufnimmt. Ich musste mir bisher
keinen Kopf machen, ob sie viel-
leicht von irgendwem ein Kind
empfangt. Aber ich glaube, ohne
Beeintrachtigung hatte sie auch
ihr Ding machen kénnen. Ich hatte
mich tber bestimmte Dinge nicht
gefreut, aber das ist wie mit unse-
rem Sohn, der dann irgendwann
beschlossen hat, er schmeif3t in
der12.Klasse die Schule und will
eine Ausbildung machen. Dann ist
das so.Nun ist er so entspannt wie
noch nie, gliicklich, wo er gelandet
ist. Dem geht es phantastisch.
Unsere Kinder missen ihr Leben
leben, und ich denke, ich kann das
auch zulassen. Ich glaube, dass
ich, bei all dem, was auch unter-
bewusst |auft, versucht hatte, sie
nicht mehr zu behiten, weil sie
ein Madchen ist oder eine junge
Frau, als einen jungen Mann. Zu-
mindest hatte ich mir das vorge-
nommen.

Das Gesprich mit Markus wurde

gefiihrt und aufgezeichnet von
Conny Smolny.
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Warum Frauen glauben, sie konnten
nicht einparken ...

... und Manner ihnen Recht geben

Prof. Dr. Claudia Quaiser-Pohl (Psy-
chologin) und Dr.Kirsten Jordan
(Neurobiologin) reagierten mit
diesem Buch nicht zuletzt auf

die kommerziell erfolgreichen
Bestseller von Allan und Barbara
Pease.,Sind wir Frauen wirklich
und unwiederbringlich ,raum-

lich beschrankte, quasselnde
Sammlerinnen‘ und wir Manner
,schwerhorige, sehschwache, sich
aber hervorragend orientierende
Jager? Wir meinen jedenfalls, dass
gegenuber den Behauptungen von
Allan und Barbara Pease eine ge-
sunde Portion Skepsis angebracht
ist“, so die Autorinnen in ihrem
Vorwort. Gemeinsam mit 15 weite-
ren Wissenschaftlern und Wissen-
schaftlerinnen mochten sie mit
diesem Buch ,eine Reise durch die
aktuellen Forschungsergebnisse
zum raumlichen Denken antreten
und lhnen eine etwas andere Sicht
auf den ,kleinen Unterschied‘ un-
terbreiten.”

Hat die GroflRe des Gehirns Einfluss
auf seine Leistung? Welchen Ein-
fluss haben Hormone? Angst im
Raum - Schicksal oder Erfahrung?
Arbeiten mannliche und weibliche
Gehirne wirklich so verschieden?
Wie orientieren sich Manner, wie
Frauen? Diesen und weiteren Fra-
gen gehen die Autorinnen nach
und lassen dabei den Einfluss von
Geschlechterklischees, Selbstbil-
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dern und von der Tragweite man-
gelnden Trainings nicht aufRen vor.

BekanntermaRen macht Ubung
den Meister —in diesem Falle
auch die Meisterin. So ist es er-
freulich, zu erfahren, dass sich

die Raumvorstellungsfahigkeiten
von Madchen und Jungen immer
mehr angeglichen haben. Ursache
hierfur sind u.a. beispielsweise die
Zunahme von Computerspielen,
aber auch Veranderungen in den
Erziehungskonzepten, denn die
Ursache von unterschiedlichem
raumlichen Denken ist, so die Au-
torinnen, weniger auf genetische
Veranlagung als vielmehr auf So-
zialisation und rollenspezifisches
Training der Fahigkeiten, auf Erzie-
hung, Umwelt und gesellschaftli-
che Einflisse zurlickzufihren.

Fundiert und faktenreich ist das
Buch trotzdem gut lesbar. Illu-
striert werden die 13 Ubersichtlich
strukturierten Kapitel mit vielen
kommentierten Studienergebnis-
sen, Statistiken, witzigen Cartoons
und Beispielaufgaben aus den
verschiedenen raumlichen Tests,
welche die Leserin und der Leser
selbst durchfiihren kénnen. Sie
sind zum einen unterhaltsam, die-
nen aber auch dazu, die Untersu-
chungsmethoden der Autorinnen
und ihrer Forschungskollegen und
Forschungskolleginnen anschauli-

cher zu machen. Die Auflésungen
finden sich im Anhang des Buches.

Als Fazit stellen die Autorinnen
fest: ,Ziel muss es also sein, die re-
alen und subjektiven Handlungs-
moglichkeiten so zu erweitern,
dass allen Menschen unabhangig
vom Geschlecht, der Hautfarbe,
dem Alter oder einer Behinderung
alle Moglichkeiten offen stehen.
(-..) Wir alle finden uns auf ganz
unterschiedliche Arten und Wei-
sen in der Umwelt zurecht, die
zudem noch permanent verandert
werden konnen. Allerdings dran-
gen uns die gesellschaftlichen
Vorurteile oft genug in die ,alten’,
von den Peases so propagierten
Rollen zuriick. Das kénnen und
sollten wir andern!“

Claudia Quaiser-Pohl &
Kirsten Jordan

,Warum Frauen glauben,
sie konnten nicht
einparken - und Manner
ihnen Recht geben. Uber
Schwachen, die gar keine
sind. Eine Antwort auf A. &
B.Pease

C.H. Beck, 3. Auflage,
Minchen 2005

192 Seiten

ISBN: 978-3-406-51717-4

Das Buch ist leider vergriffen, aber
gebraucht in einigen Antiquariaten
oder im Internet noch erhdiltlich.
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Merkblatt zum Kindergeld aktualisiert

Ratgeber als kostenloser Download erhaltlich

Der Bundesverband fiir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen (bvkm) hat sein
Merkblatt zum Kindergeld fiir erwachsene
Menschen mit Behinderung aktualisiert. Es
erlautert im ersten Teil ausfihrlich, unter
welchen Voraussetzungen Eltern tiber das 18.
Lebensjahr hinaus Kindergeld fuir ihr behin-
dertes Kind beziehen kénnen.Im zweiten
Teil werden die Steuervorteile dargestellt, die

vom Bezug des Kindergeldes abhadngig sind.

Das Merkblatt hat den Rechtsstand von
Oktober 2015. Zugrunde gelegt werden
deshalb die fiir das Kindergeld in 2015
maRgeblichen Betrage. Zum o1.Januar
2016 werden das Kindergeld, der Kin-
derfreibetrag und der Grundfreibetrag
erneut steigen. Das Merkblatt wird
deshalb in.wenigen Monaten abermals
aktualisiert und Anfang 2016 in gedruck-

ter Form erscheinen. Wegen der in Kiirze

anstehenden Anderungen wurde fiir die
jetzige Version von einer Druckfassung
abgesehen.Der Ratgeber steht zum kos-
tenlosen Herunterladen auf der Webseite
des bvkm (www.bvkm.de) in der Rubrik
Recht und Politik/Rechtsratgeber zur
Verfligung, die auch liber die Linkliste zu

diesem Heft zuganglich ist.

Kindernetzwerk goes Facebook

Informationen werden schneller zuganglich

Seit einigen Wochen verfiigt das Kin-
dernetzwerk liber ein eigenes Profil bei
Facebook (www.facebook.com/kindernetz-
werkev). In Erganzung zu den bekannten
und genutzten Kommunikationswegen

(www.kindernetzwerk.de und www.netz-

werk-kindergesundheit) und der Zeitschrift
Kinder Spezial will das Netzwerk dieses
Medium zusatzlich nutzen, um wichtige
und interessante (Gesundheits-)Themen

zu verbreiten.

Vor allem mochte das Netzwerk mit dem
neuen Facebook-Profil erreichen, das aktu-
elle Informationen des Kindernetzwerks
schneller veroffentlicht und verbreitert
werden und diese mit aktuellem Bildmate-

rial unterlegt werden kénnen.

ANZEIGE

et ®
pi-Care
Das bewahrte Signalsystem bei Epilepsie

+/ Diskret im Alltag - zuverlassig im Ernstfall

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

v Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
/" Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
v/ NEU: Ortsungebunden mit GPS-Unterstitzung
/" Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service

V inkl. Formalitdten der KostenUbernahme
v inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die
einfache Bedienung

Te. 05223 87080

epitech Mit Memschlichieit.
P

Epi-Care’free
Epi-Care®mobile

Zu jeder Zeit, an jedem Ort
24 Stunden sicher fiihlen

Epi-Care®3000
Der Klassiker
Fiir entspannte Bettruhe

.‘h_)-/
www.epitech.de

f 1000-fach
bewahrt!
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Entspannen und Krafte tanken

Familienwochenende der DE in Berlin-Spandau

Das Jahr neigt sich schon wieder
dem Ende entgegen und, wie es
schon eine Tradition geworden

ist, begriiRten wir, Anne Sohnel
(DE Geschaftsstelle) und ich, Anke
Engel (Initiative Keto-Kind), auch
in diesem Jahr Familien mit epi-
lepsiekranken Kindern zu unserem
Familienwochenende in Berlin.
Zum nun schon vierten Mal trafen
wir uns im Berliner Johannisstift
zu ein paar Tagen des gegensei-
tigen Austausches, der Entspan-
nung und Erholung. Wir freuen
uns besonders dariiber, dass unser
Familienwochenende trotz an-
fanglicher Finanzierungsprobleme
am Ende doch stattfinden konnte.
So trafen zum Wochenende am
Abend des 09. Oktober sechs Fa-
milien aus den Bundeslandern
Sachsen-Anhalt, Brandenburg,
NRW, Rheinland-Pfalz und Berlin
etwas erschopft, aber froh tUber
die Gelegenheit, im Hotel ein. Die
Kinder hatten sehr schnell Kontak-
te geknlpft und spielten ausge-
lassen miteinander — besonderen
Gefallen hatte dabei die Schuh-
putzmaschine in der Hotellobby
gefunden.

Wir begegneten auch in diesem
Jahr Familien mit sehr unter-
schiedlichen Schicksalen —jede
Geschichte, die erzahlt wurde, ging
ans Herz. Es ist beeindruckend und
bewundernswert, mit welcher Be-
harrlichkeit und Starke die betrof-
fenen Familien diese besonderen
Situationen meistern. Wieder ein-
mal haben wir davon erfahren, wie
wenig Unterstiitzung die Familien
erhalten und wie wenig ihnen
kompetente Beratung angeboten
wird. So freuten sich die Familien
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nicht nur tber die Erholungsan-
gebote an diesem Wochenende,
sondern ganz besonders auch
Uber die neuen Impulse und die
Beantwortung ganz wesentlicher
Fragen im Zusammenhang mit der
Erkrankung ihrer Kinder.

Wie auch in den vergangenen Jah-
ren, bereicherten einige Fachleute
die Gesprachsrunde am Samstag,
so dass alle Fragen der Eltern zur
Diagnose und Behandlung, Pflege
und Betreuung, Schwerbehinder-
tenausweis und sozialrechtlichen
Themen beantwortet werden
konnten. Dr. med. Axel Panzer,
Leiter des Epilepsiezentrums ftir
Neuropddiatrie der DRK Kliniken in
Berlin, stand fur die Beantwortung
aller Fragen rund um die medizi-
nischen Aspekte der Epilepsie im
Kindes- und Jugendalter bereit.
Christa Schaal, Rechtsanwaltin aus
Berlin, beantwortete alle anfal-
lenden sozialrechtlichen Fragen.
Katrin Wiens, pflegerische Stati-
onsleiterin der Kinderstation im
Epilepsie-Zentrum Berlin-Branden-
burg, berichtete aus ihrer Erfah-
rung als Kinderkrankenschwester
und gab den Eltern praktische
Tipps im Umgang mit der Erkran-
kung. Ich selbst bin Psychologin
und Leiterin der Elterninitiative
Keto-Kind und beantwortete alle
Fragen zum Thema ketogene Er-
nahrungstherapie.

Wahrend die Eltern die Gelegen-
heit zum Austausch nutzten,
wurden die Kinder je nach den
individuellen Moglichkeiten von
Mitarbeiterninnen des Vereins dy-
namis e.V. betreut. Die Gruppe der
Geschwisterkinder machte einen

Ausflug ins Berliner Technikmu-
seum. Gegen 18.00 Uhr kehrten
alle Kinder mit Ihren Betreuern
von einem spannenden Tag in die
Arme ihrer Eltern zurtick, die in der
Zwischenzeit auch etwas Freiraum
ganz fir sich allein nutzen konn-
ten.

Am Sonntagvormittag war nach
dem gemeinsamen Frihstick und
einer Abschlussrunde der Zeit-
punkt des Abschiedes gekommen.
Viel zu schnell war das Wochenen-
de vergangen. Alle sprachen sich
einstimmig fuir eine Wiederholung
dieser wertvollen Veranstaltung
aus. Wir hoffen, diesem Wunsch
und der Idee einer Verlangerung
unserer Erholungstage im kom-
menden Jahr nachkommen zu
konnen. Denn gerne wiirden die
Eltern grundsatzlich einen Tag
zusatzlich zusammen verbringen.

Fazit: Auch in diesem Jahr blicken
wir auf ein gelungenes Familien-
wochenende zurtick. Die Familien
gaben eine sehr positive Riick-
meldung. Wieder einmal hat sich
gezeigt, wie wertvoll der offene
Erfahrungsaustausch unter den
betroffenen Familien ist. Denn
eines ist wichtig zu erfahren: Nie-
mand steht wirklich alleine mit
den Aufgaben, welche die Pflege,
Betreuung und Erziehung eines
kranken Kindes angehen. Allein das
gibt Hoffnung und neue Kraft, wo
vielleicht zuvor keine mehr war.

Wir danken dem AOK Bundesver-
band fur die finanzielle Unterstit-
zung der Veranstaltung.

Anke Engel, Waldsee



Liebe Frau Engel, liebe Frau Séhnel, liebes Dynamis-Team,
wir mochten uns nochmals von ganzem Herzen fiir das tolle Wochenende bedanken!

Wir haben so viel Wichtiges, Neues erfahren diirfen — vieles wird uns sehr weiterhelfen, wir nehmen
gerade Kontakt zum SPZ auf, informieren uns tber die Mara-Klinik in Bielefeld und auch weiter liber
die ketogene Ernahrung, besonders hier auch lber die Fildnerklinik in Stuttgart.

Das Wochenende hat uns sehr geholfen, wir haben nicht nur wichtige Informationen erhalten, es hat
einfach sehr gut getan, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen und sich einmal die Sorgen von
der Seele zu reden.

Die Kinder waren sehr begeistert von der tollen Betreuung. Anfanglich waren wir skeptisch, ob ein
ganzer Tag so gut funktionieren wird, aber die Betreuer Charlotte, J6rg und Alina haben nachhaltig
einen tollen Eindruck bei uns allen hinterlassen und Sonntag waren unsere Kinder sehr traurig, das
kein weiterer Ausflug mehr mit ihnen auf dem Programm stand.

Es war fiir uns auch sehr schon, so konnten wir die Pausen im Tagesprogramm nutzen, tiber die neuen
Informationen nachzudenken und sich als Eltern einfach nur zu zweit dariiber auszutauschen.

Im Nachhinein sind jetzt wieder neue Fragen dazugekommen, und wir freuen uns, wenn wieder ein
Familienseminar angeboten wird, daran teilzunehmen.

Die lange Anreise hat sich definitiv gelohnt und wir sind froh und dankbar, dass wir an dieser tollen
Veranstaltung teilnehmen konnten! Dankeschon fiir die tolle Organisation und Begleitung durch das
Wochenende!

Viele liebe GriiRe von
Sophia, Gregor, Helena, Katrin & Volker Schuh

Knallbunte Kastanien-Tiere in der Hand, Schwimmbadnasse Haare, Erinnerungen an ei-
nen réhrenden Hirsch und viele neue Entdeckungen aus dem Technikmuseum im Kopf.
So endete der 10.10.2015 fir die Kinder des diesjahrigen Familienwochenendes der deut-
schen Epilepsievereinigung. Wahrend sich ihre Eltern an diesem Samstag zu verschiede-
nen Themen rund um die Epilepsie informierten und austauschten, wurden ihre Kinder
von 8 Betreuerlnnen des gemeinnitzigen Vereins dynamis eV. aus Berlin betreut. Die Be-
treuerlnnen haben lange Erfahrung auf Reisen und in der Freizeitgestaltung mit Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit geistiger Behinderung sowie eine Zusatzfortbildung
zum Umgang mit epileptischen Anfallen. Die Kinder leben direkt oder indirekt durch ihre
Geschwister mit der Epilepsie. An diesem Tag brauchten sie sich allerdings darum nicht zu
kiimmern, sondern konnten in einem engen Betreuungsschlissel und mit anderen Kindern
das Technikmuseum in Kreuzberg sowie das Wildtiergelande, das Schwimmbad und die
Sporthalle des Johannesstiftes in Spandau erkunden. Es war ein sehr schoner Tag und wir
freuen uns auf das nachste Jahr!

Eine Teilnehmerin
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Reisen fur Menschen mit
Beeintrachtigungen

Dynamis e.V. macht’s moglich

dynamis e.V. ist ein gemeinnltziger
Berliner Verein, der im Jahr 2005 von
erfahrenen und kompetenten Fach-
kraften aus dem sozialen und kunst-
therapeutischen Bereich gegriindet
wurde.

Im Vordergrund der Vereinsarbeit
steht die hilfreiche Begleitung und
Unterstltzung von Kindern, Jugend-
lichen und Erwachsenen mit gei-
stiger, korperlicher, seelischer oder
anderweitiger Beeintrachtigung
sowie deren Angehdriger.

Die Reise- und Freizeitangebote
von dynamis e.V. bieten mit Hin-
blick auf gesellschaftliche Teilhabe
die Moglichkeit, neue Eindriicke
und Erfahrungen zu sammeln,
Freundschaften zu kniipfen und
sich in entspannter Atmosphare
zu erholen. Die Reiseziele werden
sorgfaltig ausgewahlt. Erfahrene
Mitarbeiterlnnen organisieren,
koordinieren und leiten die Reisen
von dynamis e.V; betreut werden
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die Urlauberinnen von einem Team,
welches sich aus kompetenten und
reiseerprobten Mitarbeiterinnen,
aber auch aus jungen und enga-
gierten Menschen mit vielen Ideen
und Idealismus zusammensetzt.
Der Betreuungsschlissel richtet sich
nach den Bediirfnissen des/der Rei-
senden. Individuelle Wiinsche und
Interessen werden selbstverstand-
lich im Rahmen der Méglichkeiten
grundsatzlich bertcksichtigt.

dynamis e.V. veranstaltet Reisen im
Inland —z.B. an die Ostsee zur Insel
Fehmarn und zur Insel Poel — mit
Fahrrad, Zelt und einem Begleit-
bus quer durch’s Land oder in die
schone Natur des Brandenburger
Landes. Reisen flihren auch nach
Polen auf den Bauernhof oder nach
Tschechien zum Wandern. Mit dem
Flugzeug geht es in europdische
Metropolen oder an die spanische
oder griechische Kiiste. Zu unserem
Qualitatsmerkmal gehort neben ei-
ner erlebnisreichen und erholsamen

Reise auch eine individuelle und
ausfihrliche Vor- und Nachberei-
tung, die ein Treffen der gesamten
Reisegruppe sowie einen Hausbe-
such beinhaltet.

In den Raumen in Berlin-Moabit
und im Nachbarschaftshaus am
Berliner Lietzensee bietet dynamis
e.V. wochentlich Freizeitangebote
fur Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene mit Beeintrachtigung an. Hier
wird Theater gespielt, fotografiert,
getanzt oder auch mal einfach

nur gechillt oder UNO gespielt.

Im ,,Hahohe-Club“ kann man mit
Gleichgesinnten die Hertha im Sta-
dion anfeuern.

Die Finanzierung der Reisen und
der Freizeitangebote erfolgt durch
MaRnahmen der Kranken- und
Pflegekassen (Verhinderungspflege,
Pflegeleistungserganzungsgesetz/
Pflegestarkungsgesetz bzw. zusatz-
liche Betreuungsleistungen).

Der Flyer mit allen dynamis-
Angeboten in 2016 findet sich auf
der Webseite des Vereins (www.
dynamis-berlin.de). Telefonisch ist
der Verein unter 030 —39502159 zu
erreichen.

Conny Smolny



Kopf-Gewitter

Ein Abenteuer fiur Helden mit und ohne Epilepsie

In dem im September 2015 von
der Deutschen Epilepsievereini-
gung eV. herausgegebenem und
von Stefan Fahrngruber (Texte
und llustrationen) und Angelika
Mdihlebner-Fahrngruber (Texte)
geschriebenem Bilderbuch , Kopf-
Gewitter — Ein Abenteuer fiir Hel-
den mit und ohne Epilepsie” wird
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die Geschichte von Emil und Lutz
erzahlt, die im Wald spazieren
gehen, als Emil plotzlich komisch
wird und er umfallt. Auf der
Suche nach den Ursachen erle-
ben die beiden ein spannendes
Abenteuer. Vielleicht hat es ja mit
diesem Gewitterwesen zu tun,
das ihnen immer folgt? Schaffen
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Fiur Helden
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Sie es, Emils Kopf-Gewitter zu
bezwingen?

Kopf-Gewitter ist ein Buch fir
Kinder mit Epilepsie und deren
Geschwister. Auf 15 Doppelseiten
erleben die Helden der Geschichte
alle Ereignisse und Schritte einer
regularen Epilepsiebehandlung.
Uber QR-Codes auf den einzelnen
Seiten kénnen z.B. mit einem

ANZEIGE

Sich selbst oder anderen
eine Freude machen!
Kunstkalender
gemalt von

Kindern mit
Behinderung

Jetzt reservieren:

Tel.: 06294 4281-70

E-Mail: kalender@bsk-ev.org
www.bsk-ev.org

60

Jahre

1955-2015

Bundesverband
Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V.
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menschen mit epilepsie

Handy direkt beim Vorlesen ver-
tiefende Informationen fir Eltern
abgerufen werden, um die Ablaufe
besser zu verstehen und ihrem
Kind erklaren zu konnen.

Weitere Informationen zum Buch
finden sich auf der Webseite www.
kopfgewitter.de; die vertiefenden
Informationen zu den einzelnen
Seiten konnen jedoch nur tber die
im Buch abgedruckten QR-Codes
abgerufen werden.

Der Vorstand dankt der Kaufmdn-
nischen Krankenkasse KKH ftir die
freundliche Unterstiitzung bei
der Erstellung des Buches. Es kann
kostenlos gegen Erstattung der
Versandkosten in Hohe von 3,50
Euro bei der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V., ZillestrafSe 102,
10585 angefordert werden (Versand
erfolgt nach Eingang des Betrages
auf unser Konto IBAN: DE67 1007
0024 0643 0029 03; BIC: DEUT DE
DBBER bei der Deutschen Bank
Berlin). Bei Anforderung von 15

Stiick betragen die Versandkosten
25 Euro. Bestellungen von mehr als
15 Exemplaren sind méglich, dazu
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Wolfgang Walther

... wir mussen auch an das Soziale denken!

Wolfgang Walther ist einer der
»Viter” der Deutschen Epilepsiever-
einigung und — auch wenn er das
sicher nicht héren mag — einer der
Motoren der Selbsthilfe fiir an Epi-
lepsie erkrankte Menschen. Eine Art
wandelndes Lexikon zudem und ein
sehr amliisanter Gesprdchspartner,
der in diesem Sommer 70 Jahre alt
geworden ist. Mehr als ein Anlass
fiir ein Interview, oder?

einfdlle: Wann waren Deine Anfan-
ge in der Selbsthilfe?

Wolfgang Walther: Das war 1980,
eine Zeit, in der sich erste Epilep-

einfille

sie-Selbsthilfegruppen gegriindet
hatten. Ein Grund hierflr war mit,
dass die Gesprache bei den Arzten
immer klrzer wurden — die Selbst-
hilfe war deshalb damals auch
eine Art Protest, nicht nur in der
Epilepsie. Meine eigene Motivati-
on war, dass ich nicht anfallsfrei
war und horen wollte, wie Andere
mit ihrer Epilepsie umgehen.

einfdlle: Wie ging es los?

Wolfgang: Ich hatte schon in den
1970er Jahren an einer Gruppen-
therapie bei einem Psychothera-
peuten teilgenommen, wodurch

bitte vorher die Héhe der Versand-
kosten bei der Geschdiftsstelle der
DE erfragen.

mir Diskussion und Erfahrungs-
austausch nichts Neues mehr wa-
ren. Nur das Thema Epilepsie kam
dabei fiir mich zu kurz. Eine Epilep-
sie-Selbsthilfegruppe in Frankfurt
war 1980 von kirchlicher — evange-
lischer — Seite her initiiert worden.
Fiinf Jahre lang wurden diese
Sitzungen jeden Freitag von 19 bis
21 Uhr von einer Sozialarbeiterin,
die im Hause tatig war, begleitet.
Jetzt konnte ich mich mit Anderen
mit der Krankheit auseinander-
setzen, sehen, wie Andere damit
umgehen, oder erfahren, was ich
selbst noch andern kann. Im Frank-
furter Universitatsklinikum war



damals Professor Michael Lukas
Méller als Psychotherapeut und
Psychoanalytiker tatig. Er hatte die
Grinde und Wirkungen der Selbst-
hilfe erforscht und sich fiir deren
Verbreitung in der Bundesrepublik
Deutschland stark gemacht. Seine
Quartalstreffen enthielten The-
men zu Aufbau, Diskussionsstil
und Entwicklung der Selbsthilfe-
gruppen und waren fiir mich sehr
lehrreich. In den Diskussionen und
Gesprachen miteinander sah er
den Kern der Selbsthilfe, Selbsthil-
fe-Organisationen interessierten
ihn nicht. Die Betreffenden selbst
sollten immer im Mittelpunkt blei-
ben und ihren eigenen Nutzen aus
der Diskussion ziehen. Diese Rich-
tung hatte mich lange Zeit sehr
Uberzeugt. Ich war leider nie ganz
anfallsfrei geworden bis zu meiner
Operation 1987. Ohne die Selbst-
hilfe ware es vielleicht hierzu gar
nicht gekommen.

einfille: Was waren fur Dich per-
sonlich wichtige Erfahrungen in
der Selbsthilfe?

Wolfgang: In den Tagen und Stun-
den vor meinen Anfallen hatte ich
sehr haufige Auren mit Angstge-
fihlen. Eine Bekannte gab mir da-
mals eine Kassette, die man horen
sollte, wenn es einem schlecht
geht —ahnlich wie Autogenes
Training. Da hierdurch bei mir die
Auren verschwanden, fand ich
das fuir mich toll. Ich hatte damals
aus Interesse bei meinem Psycho-
therapeuten ein Dreivierteljahr
das Autogene Training in Grup-
pensitzungen erlernt. Das waren
damals 30 bis 40 Leute an einem
Abend, in den 1980er Jahren, das
fand ich sehr viel. Das regelmaliige
Autogene Training —drei Mal am
Tag — hatte bei mir auffallend zu
weniger Anfallen gefiihrt. Darliber
hatte ich auch in der Gruppe und

in einfdlle berichtet. Es entwickelte
sich in der Selbsthilfe allgemein
ein Interesse an Moglichkeiten der
Anfallsselbstkontrolle bis heute,
was aber nur mit verhaltensthera-
peutischer Unterstltzung zu emp-
fehlen ist, vor allem bei Menschen
mit Anfallen, die mit einer Aura be-
ginnen. Meine Anfalle wurden we-
niger und meine innere Gereiztheit
wurde enorm geringer. Mit Arzten
dariiber zu reden war schwierig.
Psychische Beeinflussungen allein
sind zwar kein Symptom, sind aber
mafgeblich daran beteiligt, was
und wieviel im Gehirn geschieht.
Arzte konzentrierten sich aus-

schlieRlich auf das Symptom unter
der Vorrausetzung: Wir helfen Ih-
nen, Sie mussen da gar nichts ma-
chen. Das hat sich aber heute auch
wieder verandert. Damals war
einigen Arzten neu, dass Patienten
auf einmal Widerworte gegeben
und Gegenfragen gestellt haben
—heute wird das zum Gliick als
positive Mitarbeit des Patienten
bewertet. Nicht alle Arzte waren
damals mit der Selbsthilfe als sol-
che einverstanden. Sie dachten, die
Patienten steigern sich durch die
Beschaftigung mit ihrer Krankheit
eher wieder in ihre Anfalle hinein
und wiirden sich dabei zu sehr auf
die Epilepsie konzentrieren.
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einfiille: Das war sicher ein Affront
fiir manche Arzte vor 30 Jahren ...

Wolfgang: Ja, manche Arzte re-
agierten in der Behandlung auf
Patientenantworten verbliifft. Bei
Patienten aus Selbsthilfegruppen
hatten sich Gesprache mit den
Arzten verandert. Arzten wurde
bewusst, dass Uber die Art ihrer
Behandlung in den Selbsthilfe-
gruppe offen gesprochen wird.

Es hatte sich aber auch heraus-
gestellt, dass nicht alle Probleme
durch die Selbsthilfe I6sbar sind,
vor allem, wenn sie mit der Sozial-
gesetzgebung in Verbindung stan-
den. Rupprecht Thorbecke (Epi-
lepsiezentrum Bethel, Bielefeld)
hat ab dieser Zeit viele Arbeiten
zum Thema , Soziale Probleme bei
Epilepsie” verfasst, was das Wissen
Uber ein Leben mit Epilepsie und
erforderliche Hilfen vergroBert
hat. Professor Dieter Janz aus
Berlin hatte die sozialen Probleme
bei Betroffenen friih erkannt und
aktiv zu einer Bearbeitung beige-
tragen.

einfdlle: Wie kam es dann zur
Grundung der DE,an der Du ja
beteiligt warst?

Wolfgang: Die Gruppendiskussi-
on blieb lange der Hauptnutzen
der Selbsthilfe, aber Probleme

mit Arzten, oder die vor allem im
Alltag durch Nichtwissen lber
Epilepsie in der Offentlichkeit
entstanden, zum Beispiel am Ar-
beitsplatz, fiihrten zu einem Weg
»hach aullen®. Als 1985 auf dem 16.
Internationalen Epilepsie-Kongress
in Hamburg erstmals Stellwande
von Epilepsie-Selbsthilfegruppen
standen, meldete sich die Selbst-
hilfe auf professioneller Seite.
Auch einfdlle-Hefte wurden aus-
gelegt. Manche Arzte waren uns
gegeniber noch skeptisch, andere
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wieder erkannten, dass man mit
uns durchaus auch diskutieren
konnte. Es wurde immer klarer,
dass in der Epilepsie-Selbsthilfe
noch der Bundesverband fehlte
und einige erkannten, dass nur
dadurch bestimmte neue Ziele zu
erreichen waren. Daraufthin wurde
von einigen Selbsthilfegruppen-
Mitgliedern, denen ich mich an-
geschlossen hatte (einschlieflich
Rupprecht Thorbecke) eine Sat-
zung entworfen.1988 wurde dann
die Deutsche Epilepsievereinigung
e.V. auf der Selbsthilfe-Jahres-
tagung in GieRBen/Freudenberg
gegrundet, was fir alle Neuland
war. Da ich damals kurz davor
meine Operation hinter mir hatte,
flhlte ich mich fiir eine Kandi-
datur gesundheitlich nicht stabil

genug.
einfdlle: Wie ging es dann weiter?

Wolfgang: In den ersten Jah-

ren wurde die DE erst Stlick fur
Stlick stabiler. Es gab viel Arbeit
und mehr Wiinsche, als der DE-
Vorstand uberhaupt bewaltigen
konnte. Es entstanden erste In-
foflyer, die bisherige Jahrestagung
der SHG fiir Anfallskranke wurde
zur DE-Jahrestagung, einfdlle sollte
die Zeitschrift der DE werden. Die
DE-Jahreshauptversammlungen
kamen als neuer Termin hinzu
usw. Als die DE-Geschaftsstelle

in Berlin entstand, kehrte etwas
Ruhe ein. Finanzielle Fragen fur die
Umsetzung von Aktivitaten traten
dann mehr in den Vordergrund.
Durch die Jahrestagungen kamen
immer neue Themen aufs Trapez,
Arzte wurden zu Vortragen einge-
laden, es ging dann auch um Wis-
sensvermittlung an die Menschen
mit Epilepsie und in die Gruppen
hinein. Es gab damals auch erste
neue Medikamente. Viele anfalls-
kranke Menschen hatten unter

den Nebenwirkungen der bis zu
diesem Zeitpunkt erhaltlichen
Praparate sehr gelitten, bis zu
meiner Operation war das bei mir
auch der Fall —ich fihlte mich in
meiner Energie durch die Tablet-
ten eingeschrankt. Es griindeten
sich immer mehr Gruppen, aber
es traten auch Schwierigkeiten

in den Diskussionen auf und es
entstand die Frage, ob man nicht
Grundlagenkenntnisse fiir Grup-
penleitungen vermitteln sollte:
Da Epilepsie auch ein oft emoti-
onales Thema ist oder manche
problemlos lange Zeit am Stiick
reden konnen, hatten sich Steue-
rungen in den Diskussionen —die
es eigentlich nicht geben sollte

- als gunstig erwiesen. Selbsthilfe-
Kontaktstellen hatten hierfiir
Handreichungen erstellt. Uber die
einfdlle haben viele ihren Lebens-
weg beschrieben und somit auch
zu einem transportierten Erfah-
rungsaustausch beigetragen.

einfille: Wann war der Durch-
bruch?

Wolfgang: Der Durchbruch kam
von selbst. Jeder konnte selbst
entscheiden, ob er nur eine Selbst-
hilfegruppe benétigt oder auch die
DE als Bundesvereinigung wichtig
findet oder sich fiir eine Ubernah-
me eines Amts in der Selbsthilfe
zur Verfugung stellt. Niedersach-
sen hatte als erstes einen sehr ak-
tiven Epilepsie-Selbsthilfe-Landes-
verband. Neue Selbsthilfegruppen,
Offentlichkeitsarbeit, Tagungen im
Ausland — alles Neue in der Selbst-
hilfe wirkte wie ein Durchbruch.

einfdlle: Wie ist es personlich bei
Dir weitergegangen?

Wolfgang: Bei mir ist 1985 in
einem MRT ein sogenanntes Ha-
matom gefunden worden, eine



Art Gewebegewachs. Bezliglich
einer Operation hatte ich mich

in diversen Kliniken vorgestellt,
von dort aber keine Gewahr fur
eine Anfallsfreiheit durch diese
Operation bekommen. Rupprecht
Thorbecke hatte mir damals ge-
raten, mich mit Professor Wieser
aus Zurich in Verbindung zu set-
zen, der damals auch auf dem
Kongress in Hamburg war. Als er
meinen MRT-Befund sah, teilte er
mir mit, dass ich ein Fall fiir ihn sei,
dass ich aber vorher die Kosten-
ubernahme mit der Krankenkasse
klaren sollte, was zu einem statio-
naren Aufenthalt in der Klinik von
Professor Janz in Berlin geflihrt
hatte. Prof. Janz hatte mich lieber
mit Medikamenten anfallsfrei
bekommen, was aber leider nicht
gelang. Die Auffindung der epi-
leptogenen Stelle in der Nahe des
Hamatoms war damals nur mit
zusatzlichen EEG-Tiefenelektroden
durch Professor Wieser moglich.
Deshalb musste ich zu ihm nach
Zurich und wurde dann auch dort
operiert. Es war eine linke selektive
Amygdala-Hippokampektomie
und Entfernung meines Hama-
toms. Nach dieser OP war ich end-
lich anfallsfrei.

einfdlle: Nimmst Du noch Medika-
mente?

Wolfgang: Nach der Operation
nahm ich zuerst noch dreieinhalb
Tabletten mit dem Wirkstoff Phe-
nytoin ein. Das Gewebe um den
Herd war noch ,.epileptogen® und
musste sich erst noch beruhigen.
Ich habe in der anfallsfreien Zeit
manchmal die Geduld verloren,
wollte keine Medikamente mehr
nehmen und hatte sie auch ei-
genmachtig reduziert, was zu
Aufwachanfallen gefiihrt hatte.
Jetzt bin ich seit 1997 anfallsfrei.
Zurzeit nehme ich nur noch ein-

einhalb Tabletten mit dem Wirk-
stoff Phenytoin ein. Anfalle sind
nach einer OP anders als vorher,
da der Hauptherd ja weg ist. Ich
glaube, dass bei Operierten, die
nach ihrer OP noch Anfalle bekom-
men, dennoch eher eine Chance
zu Anfallsfreiheit besteht als bei
Nichtoperierten.

einfille: Was hast Du beruflich
gemacht?

Wolfgang: Ich habe Schriftsetzer
gelernt und habe zuletzt bis 1985
in der Herstellung beim Verlag F.
A.Brockhaus in Wiesbaden gear-
beitet. Spater habe ich mich als
Druckvorlagenhersteller selbst-
standig gemacht und konnte
dabei auch einiges fiir die Selbst-
hilfe gestalten. Zuerst hatte ich
gedacht, jetzt musste das ohne
Anfalle ja problemlos gehen, was
aber gesundheitlich doch nicht
ganz umsetzbar war.

einfille: Wie hat sich die Selbsthil-
fegruppe bei Euch entwickelt?

Wolfgang: Die Epilepsie-Selbsthil-
fegruppe Frankfurt wurde 1987 die
Interessengemeinschaft Epilepsie
Frankfurt e.V. und es blieb bei un-
serem wochentlichen zweistlindi-
gen Erfahrungsaustausch, den wir
ab dieser Zeit selbst gestalteten.
Er hat sich bis heute bewahrt

und vielen weitergeholfen.1994
hatte mich Helga Renneberg vom
Landesverband in Niedersachsen
angerufen und mich gebeten,
zum Vorbereitungskreis nach
Gottingen fiir den bundesweiten
Tag der Epilepsie zu kommen, der
1996 in Heidelberg stattfinden
sollte. Es war klar, das dies eine
Riesennummer mit der DE, der
Deutschen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie, der Stiftung Michael, dem
damaligen Informationszentrum
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Epilepsie und Professor Rita SUR-
muth als Schirmherrin werden
wird. Dadurch sollte das Wissen
uber Epilepsie in der Allgemein-
heit vergroBert werden, was ich
auch unterstiitzen wollte.

einfdlle: Wie hat sich der Tag der
Epilepsie in Frankfurt entwickelt?

Wolfgang: Die Interessengemein-
schaft Epilepsie Frankfurt e.V. hatte
1996 mit einem Infozelt zum Tag
der Epilepsie auf der Hauptwache
in Frankfurt begonnen. Ab die-

ser Zeit war ich ihr Vorsitzender
geworden und wir setzten diese
Initiative jahrlich bis heute fort. Ab
dieser Zeit konzentrierte ich mich
auch auf die Hilfe-Suche der An-
deren — auf die Erstberatung am
Telefon oder an den Infostanden
zum Frankfurter Selbsthilfemarkt.
Mir war wichtig, durch verschiede-
ne Fortbildungen auf dem neusten
Stand zu sein. Mein Bruder war da-
mals noch beim Hessischen Rund-
funk Pianist und hatte auf meine
Bitte eine CD eingespielt mit noch
unbekannten Klavierwerken und
einem Heft mit berihmten Epilep-
siekranken, was ich gestaltete und
dessen Texte Professor Schneble
vom Epilepsiezentrum Kehl-Kork
verfasste. Der Gewinn aus dem
Verkauf der 1.000 CDs ging an das
Sonderkonto Tag der Epilepsie in
Gottingen.

einfiille: Wie entstand der DE-Lan-
desverband Hessen?

Wolfgang: Bei der Grindung des
DE-Landesverbands Hessen 1999
hatte ich das Amt als Vorsitzen-
der ibernommen. Information
und Aufklarung mit DE-Werbung
wurden die Hauptziele des Landes-
verbandes. Ein Aufklarungsblatt
Uber Epilepsie und Erste Hilfe wur-
de insgesamt 15.000 Mal gedruckt
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und in hessischen Apotheken ver-
teilt. Eine Informationsveranstal-
tung zum Tag der Epilepsie —auch
in Kooperation mit der DE - findet
seit 2000 jahrlich in Hessen statt.
2003 regte ich in einem Gesprach
mit dem Diakonischen Werk Frank-
furt die Griindung von Epilepsie-
beratungstellen in Hessen an (wie
es sie auch in Bayern gibt). Uber
die Aktion Mensch entstanden drei
Beratungsstellen, zwei von ihnen
mussten leider nach drei Jahren
aus finanziellen Griinden wieder
geschlossen werden. Darliber
hinaus entstanden zwei zusatzli-
che Beratungsstellen in Marburg
(Epilepsiezentrum) und in der
Hephata-Klinik in Schwalmstadt-
Treysa. Heute existieren die zwei
letztgenannten Beratungsstellen,
eine weitere in GieRen (Epilepsie-
zentrum fiir Kinder und Jugend-
liche) und eine in Bad Homburg
(Diakonisches Werk). Da das Land
Hessen keine finanzielle Unter-
stiitzung tibernahm, wurde vom
Diakonischen Werk Hessen die Stif-
tung EpilepSIE ins Leben gerufen,
bei der ich auch im Stiftungsrat
bin. Mit den Vertretern der Epilep-
sieberatungsstellen stehe ich in
aktivem Kontakt. Daraus wieder-
um entstand 2010 in Kooperation
das abendliche zweistlindige
Epilepsie-Forum Rhein-Main in
den Stadten Frankfurt, Wiesbaden,
Darmstadt oder Hanau, was heute
noch stattfindet. Die Besucher be-
kommen dabei Antworten auf ihre
Fragen durch Epileptologie, Epilep-
sieberatung und die Selbsthilfe.

einfille: An welcher Stelle befin-
dest Du Dich jetzt?

Wolfgang: Vor zwei Jahren ist mir
alles ein bisschen viel geworden
und ich habe den Vorsitz der Inter-
essengemeinschaft Epilepsie Frank-
furteV.nach 18 Jahren abgegeben,

einfille

da zuverlassige Verantwortliche
nachgekommen sind. Naturlich
besuche ich die Selbsthilfegrup-
pe noch heute. Auch den Vorsitz
des Landesverbandes mochte ich
gerne abgeben: Ich wiirde gerne
weiter helfen, aber nicht mehr fiir
alles die Verantwortung tragen.

einfille: Was sind Deine Wiinsche?

Wolfgang: Die DE muss weiter-
hin wachsen, der Name Deutsche
Epilepsievereinigung musste
einheitlich in den Titeln ihrer
Landesverbande vorkommen.
Baden-Wirttemberg und Bayern
sollten zurlickkommen in den
DE-Bundesverband. Die Einheit
und Zusammenarbeit wieder her-
zustellen —das ware ein grofRer
Wunsch von mir.

einfille: Und sonst?

Wolfgang: Ich hatte manchmal
schon das Handtuch geworfen,
aber es ist eine Arbeit fiir Ande-
re, fir Menschen mit Epilepsie
und die DE.Rang und Namen der

Epilepsie und der Selbsthilfe soll
sich weiter entwickeln. Internet-
Kontakte von anfallskranken
Menschen in sozialen Netzwerken
verbreiten nicht immer nur Gutes.
Das, was die DE leistet, muss daher
mehr nach ,drauBen”dringen. Es
gibt bisher kein Epilepsie-Thema,
was die DE nicht behandelt hat.
Da immer noch nur maximal

70% anfallsfrei werden, sollte die
Anfallsselbstkontrolle in der DE
weiter aufrechterhalten bleiben.
Wir brauchten noch einen DE-
Notfallausweis, den automatisch
jedes Mitglied bekommt ...

einfiille: Was ist Deine Maxime?

Wolfgang: Ganz klar, die Nut-
zung von Comprehensive Care
(umfassende Behandlung). Wer
Epileptologie, Epilepsieberatung
und Selbsthilfe nutzt (soweit er es
kann), liegt im Vorteil!

Das Gesprdch wurde gefiihrt von
Sybille Burmeister und von ihr und
Wolfgang Walther aufgeschrieben
und bearbeitet.
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Epilepsie im Wandel der Zeit

Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie in Erlangen

Rupprecht Thorbecke, M.A.
(Epilepsiezentrum Bethel, Bielefeld)

LEpilepsie im Wandel der Zeit -
Update 2015“ lautete dieses Jahr
das Motto des Tages der Epilepsie.
Ein Motto, das viele Gruppen und
Referenten gern aufgenommen
haben, mit dem manche aber auch
gar nichts anzufangen wussten.
Viele reizte das Bild des ,,Updates,
das aus der Computerwelt ent-
lehnt ist — als ob man eine Fest-
platte mit Wissen neu bespielen
kann oder von einem Programm
eine neue Version zur Verfligung
gestellt bekommt. Die Zentralver-
anstaltung der Deutschen Epilep-
sievereinigung fand am 5. Oktober
in Erlangen-Bilichenbach statt.

Im gesamten Bundesgebiet wur-
den an diesem Tag sowie an den
Tagen davor und danach zahlrei-
che Veranstaltungen und Aktionen
von Epilepsie-Selbsthilfegruppen
und Vereinen sowie von Epilepsie-
Fachkliniken und Fachgesellschaf-
ten organisiert und durchgefiihrt
—die erste bereits am 19. Septem-
ber in Frankfurt/Main (vgl.dazu
die weiteren Berichte zum Tag der
Epilepsie in diesem Heft).

Die Zentralveranstaltung in Erlan-
gen wurde gemeinsam von der
Deutschen Epilepsievereinigung
(Bundesverband), dem Epilepsie-
zentrum der Neurologischen Uni-
versitdtsklinik Erlangen und den
ortlichen Selbsthilfegruppen aus
Erlangen und Nirnberg durchge-
fuhrt. Stefan Conrad, Vorsitzender
des Bundesverbandes und Leiter
einer Epilepsie-Selbsthilfegruppe
in Trier, konnte etwa 70 Teilneh-
mende begriRen. Das GrufRwort
flr die Stadt Erlangen sprach die
Burgermeisterin Susanne Lender-
Cassens; Rupprecht Thorbecke
(Epilepsiezentrum Bethel) begriifSte
die Teilnehmenden fir die Stiftung
Michael. Bayerns Gesundheits-
ministerin Melanie Huml wies in
ihrem GruBwort auf das Projekt
»TelEp“ hin: Auf telemedizini-
schem Weg soll die Behandlung
Betroffener gerade im landlichen
Raum verbessert werden. Bayern
hat mehrere Epilepsieberatungs-
stellen — Simone Fuchs berichtete
Uber die Arbeit, die sie mit einer

v.l.: Sarah Bischof, Wolfgang Walther, Marita Wuschke

Kollegin in der Beratungsstelle fur
Unterfranken in Wirzburg seit
2001 leistet und wie es zu ihrer
Grundung kam. Prof. Dr. med. Hajo
Hamer — Leiter des Epilepsiezen-
trums Erlangen — gab in seinem
Vortrag einen Uberblick Giber die
Entwicklung der Epilepsiediag-
nostik und -therapie. Er erklarte,
dass die Anzahl anfallskranker
Menschen nicht nur in Deutsch-
land steige: Dies hange mit einer
alternden Gesellschaft und einer
besseren Diagnostik zusammen.

Einer der Hohepunkte der Ver-
anstaltung war die Diskussions-
runde von Menschen mit einer
Epilepsie, die von Gabriele Juvan
moderiert wurde. Marita Wuschke
und ihr Sohn Thomas, Doris Iberl
und Thorsten Hahn, Wolfgang
Walther und seine Frau Helga
—alle Mitglieder von Epilepsie-
Selbsthilfegruppen — diskutierten
mit Sarah Bischof, Autorin des
autobiografisch gefarbten Romans
~Panthertage®. Dabei ging es ei-
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Podiumsgesprach, im Vordergrund Gabriele Juvan

nerseits um das personliche Leben
mit der Krankheit, andererseits
auch um die Erfahrungen in der
Selbsthilfe und den Umgang mit
modernen Medien. Viele der Teil-
nehmenden brachten ihre eigenen
Erlebnisse in die Diskussion ein. So
wurde einerseits das oft familidare
Verhaltnis in den Gruppen gelobt,
andererseits fehlt der Zugang zu
juingeren Menschen, die nicht so
schnell den Weg in eine Gruppe
mit regelmaRigen Treffen finden
oder meinen, dort nicht richtig
aufgehoben zu sein.

Susanne Lender-Cassens
(Blrgermeisterin der Stadt Erlangen)
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Fir Thomas Wuschke ist aller-
dings auch ein soziales Netzwerk
wie Facebook nicht die Patentlo-
sung:,Da wird so viel gepostet
und dabei auch so viel Blodsinn.
Viele Nutzer sozialer Netzwerke
kamen leider mittlerweile gar
nicht mehr auf die Idee, dass es

«

auch noch so etwas wie Bera-
tungsstellen oder Selbsthilfe-
gruppen gibt. Viele nutzen gern
die Moglichkeit zur Anonymitat,
die das Internet bietet. ,Sich in
die Augen sehen zu kdnnen, ist
aber besser als jedes Internet”,

Stefan Conrad
(Vorsitzender der Deutschen Epilepsievereinigung eV.)

fand Helga Walther. In der Grup-
pe kdnne man sich besser helfen
als in jedem Forum. Fiir Sarah
Bischof ist klar, dass ihr Name fiir
alle Zeit in der Verbindung mit
Epilepsie im Internet stehen wird.
Doris Iberl rief dazu auf, dass je-
der Mensch mit einer Epilepsie
ein positiver Botschafter fiir die
Krankheit werden sollte. Tho-
mas Wuschke sagte, er wolle gar
nicht arbeiten in einem Betrieb,
in dem man seine Epilepsie ver-
heimlichen musse:,Andererseits
will ich nicht dauernd uber die
Krankheit reden missen, mein
Leben besteht auch noch aus was
anderem®; das stimme, pflichtete
ihm Sarah Bischof bei:,Ich will
auch mal Feierabend von meiner
Krankheit haben!“ Sie verriet zum
Abschluss, dass ihr Buch Panther-
tage flr das Fernsehen verfiimt
werden soll.

Auch der Horfunk (Bayern 5)
berichtete in seiner Sendung
,Gesundheit” iber den Tag der
Epilepsie, indem er Menschen mit
Epilepsie zu Wort kommen lieR.

Sybille Burmeister
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GruBwort der Biirgermeisterin der Stadt Erlangen,
Susanne Lender-Cassens

Sehr geehrte Damen und Herren,
herzlich willkommen in Erlangen!

Einmal mehr wird heute Erlangen
zum Standort einer Veranstaltung,
der auch lUberregionale Aufmerk-
samkeit gilt. Sie ist die bundeswei-
te Zentralveranstaltung anlasslich
des Aktionstags, der alljahrlich die
Epilepsie in den Fokus des 6ffent-
lichen Interesses stellt. Das Treffen
wendet sich an Frauen und Man-
ner, die von der Erkrankung betrof-
fen sind sowie an diejenigen, die
fir die medizinische Versorgung
Verantwortung tragen. Mein Dank
gilt an dieser Stelle der Deutschen
Epilepsievereinigung, der Neurolo-
gischen Klinik sowie der Erlanger
Selbsthilfegruppe und allen, die
dazu beigetragen haben, dass die-
ses Treffen heute hier stattfinden
kann.

In unserem Land liegt das Niveau
des medizinisch Moglichen aufRer-
ordentlich hoch. Wir in Erlangen
erfahren das hautnah, denn mit
dem Universitatsklinikum haben
wir die Spitzenmedizin vor Ort.
Und auch im Bereich der Epilep-
sie hat das hiesige Klinikum mit
der Einrichtung des bundesweit
ersten Telemedizin-Netzwerks zur
Diagnostik und Therapie von Epi-
lepsie Mal3stabe gesetzt.

Allein in Franken sollen rund
22.000 Menschen an Epilepsie
leiden. Da ist es hilfreich und gut,
wenn die Menschen, die nicht
unmittelbar Zugang zu einer spe-
zialisierten Klinik haben, trotzdem
den gleich hohen Standard der Be-
handlung wie in den Zentren ha-
ben. Epilepsie ist eine chronische
Erkrankungen und der Umgang

mit ihr nicht leicht. Neben aller
arztlichen Kunst ist die Selbsthilfe
an dieser Stelle extrem hilfreich
und wichtig.

Selbsthilfegruppen entstehen,
weil Menschen aus eigener Kraft
und zusammen mit anderen

ihre Lebenssituation verbessern
wollen. Es ist wichtig, dass Betrof-
fene ihr Schicksal nicht einfach
ertragen, sondern dass sie aktiv

werden, um etwas zu verbessern.
Selbsthilfe ist in allen Lebenslagen
gut, und wenn man sich in einer
Gruppe zusammenschlief3t, sind
die Erfolgsaussichten noch besser.
Fur viele wird das Leben mit einer
chronischen Krankheit durch ihr
Engagement in einer Selbsthilfe-
gruppe entscheidend verandert.
Sie sind haufig aktiver und selbst-
bewusster als andere Menschen in
vergleichbarer Situation.

Meine Damen und Herren, al-
lerorten spricht man heute vom
»aufgeklarten Patienten®, der sich
Uber seine Erkrankung informiert.

Das ist, wie ich meine, auch gut so
und wird von den meisten Arzten
unterstitzt. Patienten, die Gber
ihre Erkrankung gut informiert
sind, sind besser motiviert, haben
weniger Angst im Umgang mit ih-
rer Erkrankung und kénnen damit
auch besser behandelt werden.
Bei informierten Patienten treten
auch seltener Probleme mit der
Medikamenteneinstellung auf, da
sie ja genau um die Bedeutung der
Therapie und entsprechende Be-
gleiterscheinungen wissen.

Netzwerke und Selbsthilfegruppen
sind eine wichtige Erganzung, ein
wichtiger Baustein im Rahmen
eines umfassenden Therapieange-
bots. Selbsthilfegruppen sind zu
einer wichtigen gesellschaftlichen
Kraft und zu einem bedeutenden
Akteur im Gesundheitswesen
geworden. Sie setzen an einer
Notlage an, um dann durch Eigen-
verantwortung und kleine soziale
Netzwerke den Einzelnen, die
Gruppe und letztendlich das ge-
samte Gemeinwesen zu starken.
Auch die Krankenkassen erkennen
zunehmend den Stellenwert der
Selbsthilfe. In diesem Fall gilt der
Dank heute der Techniker Kranken-
kasse, die diesen Tag heute unter-
stiitzt. Meine Damen und Herren,
ich hoffe auch, dass die Selbsthilfe
kuinftig auch vom neuen Praven-
tionsgesetz weitere Starkung
erfahrt.

Meine Damen und Herren, ein
stabiles Netz von Einrichtungen
und Angeboten, die in schwieri-
gen Lebenslagen Beratung und
Hilfe leisten konnen, ist auch ein
wesentliches Merkmal fiir Le-
bensqualitat in einer Stadt. Ich
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bin daher sehr froh und dankbar,
dass wir im vielgliedrigen Versor-
gungsnetz unserer Medizin- und
Gesundheitsstadt mit der Erlanger
Gruppe ,Selbsthilfe bei Epilepsie®
einen wichtigen Partner haben.

Meine Damen und Herren, wenn
es um die optimale medizinische
Versorgung der Menschen geht,
mussen alle Akteure konstruktiv
und ergebnisorientiert zusam-
menarbeiten. Die Stadt Erlangen
will auf diesem Gebiet weiter
vorankommen und hat gemein-
sam mit dem Landkreis Erlangen-
Hochstadt das Modellprojekt ,Ge-

sundheitsregion plus” gestartet.
Hier geht es darum, gemeinsam
ein fur die Stadt und den Landkreis
nachhaltiges Konzept zur Gesund-
heitsférderung, Pravention und
Versorgung zu erarbeiten. Ziel des
Programms ist es, alle Beteiligten
am Gesundheitswesen vor Ort
starker zu vernetzen, um auf diese
Weise die Gesundheitsvorsorge
und die medizinische Versorgung
der Menschen weiter zu verbes-
sern. Gegenwartig stehen wir noch
am Anfang. Wir sind derzeit dabei,
in ausfiihrlichen Befragungen und
Interviews den Bestand und die
Bedarfe zu ermitteln. Ich person-

lich freue mich auf diesen Prozess
und lade Sie ein, ihn zu begleiten.

Meine Damen und Herren, in die-
sem Sinne wiinsche ich lhnen, den
Selbsthilfegruppen und ihren Mit-
gliedern, weiterhin viel Erfolg und
alles, alles Gute. Fiir den heutigen
Tag eine angenehme Atmosphare,
gute Gesprache und Kontakte.
Noch einmal: Wir freuen uns, dass
Sie hier in Erlangen zu Gast sind.
Herzlich willkommen und eine
schone Zeit.

Susanne Lender-Cassens
Biirgermeisterin der Stadt Erlangen

GrulBwort der bayrischen Ministerin fiir Gesundheit und Pflege,
Melanie Humi

Sehr geehrte Teilnehmerinnen
und Teilnehmer des , Tags der
Epilepsie, sehr geehrte Damen
und Herren,

schon antike Arzte kannten die
Krankheit Epilepsie und deren
organische Ursachen. Aber erst
Ende des 19. Jahrhunderts konnte
nachgewiesen werden, dass das
Krankheitsbild eng mit elektro-
physiologischen Vorgangen an
Gehirnzellen verkniipft ist. Seit-
dem haben eine stetig verbesserte
Diagnostik, die kontinuierliche
Erforschung anfallshemmender
Medikamente und nicht zuletzt

die Fortschritte der Neurochirurgie
entscheidend zu den heutigen
Erfolgen bei der Behandlung der
Epilepsie beigetragen.

Mittlerweile lassen sich viele
Arten der Epilepsie wirksam the-
rapieren. Oft kdnnen Erkrankte
sogar ein Leben ohne Anfalle
flhren. Als Gesundheitsministerin
setze ich mich nach Kraften fur
die bestmogliche Behandlung
und umfassende Versorgung von
Epilepsiepatienten im Freistaat
ein. Deswegen unterstitzen wir
beispielsweise das Projekt , TelEp“
mit fast 230. 0oo Euro. Ziel dieses

telemedizinischen Netzwerkes ist
es, die Versorgung von Patientin-
nen und Patienten mit Epilepsien
zu verbessern, insbesondere im
landlichen Raum. In Zukunft soll
das Netz erweitert und zusatzlich
niedergelassene Arzte eingebun-
den werden.

Darlber hinaus mussen wir mit ei-
ner offenen Kommunikation Giber
die Ursachen, die verschiedenen
Krankheitsbilder und die Behand-
lungsmoglichkeiten der Epilepsie
in der Offentlichkeit Verstandnis
fur die Krankheit wecken und Vor-
urteile abbauen. Dazu tragt der
»Tag der Epilepsie” aktiv bei.

Fiir die heutige Veranstaltung
wiinsche ich der Deutschen
Epilepsievereinigung und allen
Teilnehmern gutes Gelingen und
einen informativen Austausch.

lhre

Melanie Huml MdL

Bayerische Staatsministerin fur
Gesundheit und Pflege
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Hohepunkt der Jubi-
l[dumsveranstaltung
zum 10-jahrigen
Bestehen der Epilep-
sieberatung Dresden
und gleichzeitig zum
Tag der Epilepsie 2015
war das Theaterstilick
Steile Welle mit Mari-
on Witt (compania t,
Bremen).

Steile Welle — der
Zick-Zack-Kurs der
EEG-Kurve wird mit
dem Streckenbild eines hochalpi-
nen Wanderweges verglichen. So
nimmt die Schauspielerin Marion
Witt das Publikum mit auf eine
einstiindige Reise zu den Hohen
und Tiefen ihrer Auseinanderset-

zung mit der Erkrankung Epilepsie.

Mit beeindruckender Offenheit
und Tiefe vermittelt sie das Erle-
ben von Anfillen, den zeitweisen
Kontrollverlust, die Reaktionen der
Familie und Freunde, Therapie-
und Selbsthilfeerfahrungen, das
Aufbegehren und die Entdeckung
eigener Starken. Mit einer Mi-
schung von Dramatik und Komik
gerat auch der Zuschauer in ein
Wechselbad der Geflihle. Lachen
und Weinen, Erschrecken und Ver-
standnis sind nah beieinander. Mit
beriihrenden Einblicken bricht das
Stlick Tabus, befreit durch Humor
und ermutigt zu Selbstbewusst-
sein, Offenheit und Akzeptanz.

So war die Auffilhrung wunder-
bar geeignet, Hohepunkt einer

v.l.: Elisabeth Reichel (Epilepsieberatung Dresden), Karola Fritzsche (Kleinwachau — Sachsisches
Epilepsiezentrum Radeberg) , Dr. med. Thomas Mayer (Kleinwachau — Sachsisches Epilepsiezen-
trum Radeberg), Maria Lippold (Epilepsieberatung Dresden)

Jubildumsveranstaltung der
Epilepsieberatung Dresden zu
sein (vgl. dazu auch den Bericht
in der Rubrik Magazin in dem
vorliegenden Heft). Denn seit 10
Jahren verfolgen die Mitarbeite-
rinnen der Beratungsstelle genau
diese Ziele: Einerseits Patienten
im selbstbewussten Umgang mit
ihrer Erkrankung zu starken, Hil-
fen zu vermitteln und auf Rechte
hinzuweisen. Andererseits infor-

Marion Witt in ,Steile Welle*

mieren die Mitarbei-
terinnen die Offent-
lichkeit, klaren auf
und bauen Vorurteile
ab. Als Anlaufstelle
fir Patienten wie
auch fur Angehérige
und Interessierte

ist die Epilepsie-
Beratungsstelle ein-
zigartig in der Region.
Patientenschulungen,
Gesprachsgruppen,
Buchlesungen und
eine Fachbibliothek
erganzen das Angebot.

»Zwischen Fallsucht und Sehn-
sucht”—diese programmatische
Zeile aus der Beschreibung des
Theaterstiicks standen als Motto
Uber der Jubilaumsveranstaltung.
Denn im Spannungsfeld zwischen
erkrankungsbedingten Einschran-
kungen und dem Wunsch nach
einem Leben, das so normal wie
moglich gefiihrt werden kann, will
die Dresdner Epilepsie-Beratungs-
stelle Wegweiser und Begleiter
sein.Viele Menschen haben in
den vergangenen 10 Jahren die-
ses Hilfsangebot angenommen.
Mitarbeiter wie auch Klienten
sind froh Uber die Chancen der
Beratungsarbeit und bedankten
sich bei allen, die das Bestehen der
Beratungsstelle ermoglicht und
gefordert haben.

Alexander Nuck

Kleinwachau — Scichsisches
Epilepsiezentrum Radeberg
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Steile Welle auch in Thuringen

Tag der Epilepsie in Jena am 30. September 2015

Bereits zum zweiten Mal nutzten
zum Tag der Epilepsie Selbsthilfe-
gruppen anfallskranker Menschen
und Menschen mit Epilepsie, die
sich noch nicht einer Selbsthilfe-
gruppe angeschlossen haben, die
Patientenakademie des Uniklini-
kums Jena, um sich mit Infostan-
den vorzustellen, Erfahrungen
untereinander auszutauschen
und diese an andere anfallskranke
Menschen und Interessierte wei-
ter zu geben. In diesem Jahr wur-
de die der Aktionstag langfristig
und in gemeinsamer Abstimmung
zwischen den Arzten des Epilep-
siezentrums und Mitgliedern

der Epilepsie-Selbsthilfegruppen
geplant. Das Programm und der
Ablauf wurden so aufeinander
abgestimmt, dass der Tag von
Anfang bis Ende erkenntnis- und
erlebnisreich wurde.

Gegen 12.00 Uhr trafen sich

17 Vertreter aus den Epilepsie-
Selbsthilfegruppen Erfurt, Jena,
Weimar, Naumburg und Zeitz

am Johannistor im Zentrum von
Jena. Dank der voran gegangenen
Offentlichkeitsarbeit des UKJ-
Epilepsiezentrums und der Selbst-
hilfegruppen in den einzelnen
Stadten konnte ein reger Zulauf
verzeichnet werden. Zahlreiche
Passanten zeigten reges Interesse
an den Infostanden der Selbsthil-
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fegruppen. Sie fanden die Aktion
sehr gut und brachten unter an-
derem mehrfach zum Ausdruck,
dass viel zu wenig lber Epilepsie
informiert wird.

Einen Hohepunkt der besonderen
Art an diesem Tag bildete das
Solotheaterstiick Steile Welle, das
sich etwa 80 Menschen anschau-
ten. Die Schauspielerin Marion
Witt faszinierte die Besucher

mit ihrem Spiel. Im ideenreichen
Phantasiegeschehen, gespickt von
Dramatik, aber auch mit viel Hu-
mor, zeigte sie, wie man sich aus
der Rolle als Epilepsiekranker her-
aus holen kann und sollte, um ein
ganz ,normales” Leben zu fuhren.
Im Anschluss an das Theaterstiick
gab es Zeit und Moglichkeit, mit
der Schauspielerin ins Gesprach
zu kommen. Die Akteure der Info-
stande konnten diese und die da-
rauf folgende Veranstaltung aktiv
miterleben, da die Spielstatte in
unmittelbarer Nahe lag.

Aber auch Menschen mit Epilep-
sie, deren Angehorige, Interessier-
te und Arzte kamen in dieser Zeit
miteinander offen in Gesprache.
Die darauffolgenden drei Vortrage
einer Sozialpadagogin und zweier
Arzte waren interessant, klar und
verstandlich. Ein ernstes Problem
ist fir viele Menschen mit einer

Epilepsie das Thema ,Epilepsie
und Arbeit“. Die Referentin, Frau
M. Wiktor vom sozialpadiatrischen
Zentrum Suhl, verwies im Beson-
deren auf die neuen Richtlinien
zur Beurteilung beruflicher Mog-
lichkeiten anfallskranker Men-
schen (DGUV-I-250-001).

Herr Dr. Zinke vom Epilepsiezent-
rum des Uniklinikums Jena stellte
in seinem Vortrag die Temporal-
lappenepilepsie vor. Frau Dr. Kaiser,
ebenso vom Epilepsiezentrum,
unterzog die antiepileptische The-
rapie bildhaft einem Update.

An die Vortragenden wurden zahl-
reiche Fragen aus dem Publikum
gestellt, die in der Regel direkt
beantwortet werden konnten. De-
tailfragen konnten im Anschluss
besprochen werden.

Ein herzlicher Dank geht an OA

Dr. Kunze, Leiter des Epilepsiezen-
trums des Uniklinikums Jena und
sein Team, gleichfalls an die Mit-
glieder der beteiligten Selbsthilfe-
gruppen. Durch die gemeinsame
und offene Gestaltung wurde die
Veranstaltung zum Tag der Epilep-
sie in Jena ein informativer und
erlebnisreicher Hohepunkt fir
Menschen mit Epilepsie, deren An-
gehorige und Interessierte.

Barbel TeBner



Steile Welle

Ein Gesprach mit Marion Witt

tag der epilepsie

Das folgende Interview mit Marion
Witt wurde von Bdrbel TefSner —
zweite Vorsitzende der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V.—im
Anschluss an die Auffiihrung des
Theaterstiicks Steile Welle am
30.09.2015 auf der Veranstaltung
zum Tag der Epilepsie 2015 in Jena
gefiihrt.

Bdrbel TefSner: Marion, seit wann
hast du eine Epilepsie und was hat
dich dazu bewogen, damit auf die
Buhne zu gehen?

Marion Witt: Meinen ersten epi-
leptischen Anfall hatte ich mitten
in meiner Studienzeit. Dieser hat
mich vollig aus der Bahn gewor-
fen. Am schlimmsten ist fir mich
der Kontrollverlust bei und nach
einem Anfall. Das schwerste an
dieser Krankheit Epilepsie war
nicht das Leben mit der Krank-
heit, sondern diese wahrhaben
zu wollen und akzeptieren zu
konnen.

TefSner: Wie ist es zur Steilen Welle
gekommen*?

Witt: Die Steile Welle ist aus vie-
len Bausteinen entstanden. Ein
Baustein war das Bedirfnis, die
Themen Krankheit und Gesund-
heit zu dramatisieren. Ein weiterer
Baustein war die konkrete Anfra-

ge, ob ich nicht zu dem Thema
Epilepsie arbeiten mochte. Der
dritte Baustein war die Erkenntnis,
dass ich durch die eigenen Erfah-
rungen mit meiner Epilepsie und
dem beruflichen Handwerkszeug
als Regisseurin und Schauspielerin
gute Voraussetzungen zur Umset-
zung des Themas Epilepsie in ein
Theaterstiick mitbringe.

TefSner: War das einfach fur dich, in
die Offentlichkeit zu gehen?

Witt: Ja und Nein. Natiirlich muss
so etwas liberlegt sein. Bevor ich
mich als Schauspielerin mit die-
sem Stuick 6ffentlich geoutet habe,
holte ich mir professionelle Bera-
tung ein.

Tefsner: Wer hat dich bei deinem
Vorhaben unterstutzt?

Witt: Das Stiick ist in Zusammen-
arbeit mit Hans Konig entstanden.
Erist der Regisseur der Steilen
Welle und hat die Musik geschrie-
ben. Die Texte stammen von Hans
und mir. Fur die Autorenschaft
haben wir den Sibylle-Ried-Preis
2015 erhalten. Dr. Frank Bosebeck
von der Anfallsambulanz in Ro-
tenburg/Wimme hat uns bera-
tend zur Seite gestanden. Aktuell
begleitet mich mein Ehemann
Pablo Keller zu den Auftritten und

Ubernimmt die Aufgaben an der
Technik. Er ist Kollege und Berater,
vor allem aber Partner in fast allen
Lebenslagen.

TefSner: Warum habt ihr das Stiick
Steile Welle genannt?

Witt: Eine ,Steile Welle’ zeigt das
Auf und Ab im Leben mit Epilepsie
und vor allem, wie schnell Anfalle
auftreten kénnen, aber ebenso
schnell meist wieder vergehen.
Ebenso ist es bei der Messung der
Hirnstrome mit einem EEG, wenn
die ,sharp waves®, wie es im Eng-
lischen heil3t, die steilen Kurven,
angezeigt werden. Bei groRer Ak-
tivitat und damit verbundenerer
groBerer Anfallsgefahr gehen
diese schlagartig steil nach oben
bis zur Spitze und stlirzen genauso
schnell wieder ab, machen eben
eine steile Welle.

Tef3ner: Du spielst das Stiick sehr
authentisch und kannst jeden be-
geisternd mit auf die ,Reise durch
die EEG-Kurven“ nehmen, auf der
du u.a.die Gliicksfee, den Arzt Dr.
Dusseldorf und die erste Liebe
Uwe Feuerbach triffst.

Witt: Das ist mein Ziel als Schau-
spielerin: authentisch zu sein -
und es ist ein grofles Kompliment,
wenn es gelingt. Danke.
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Marion Witt mit ihrem Ehemann Pablo Keller

TefSner: Wie geht es dir dabei und
wie geht es dir nach einer Vorstel-
lung?

Witt: Ich bin vor der Vorstellung
aufgeregt —das ist immer so, egal,
was ich spiele. Im Spiel selbst ist
die Aufregung weg. Ich konzent-
riere mich auf meine Arbeit und
spiele Ursula und die anderen
Figuren. Dann bin ich voll bei der
Sache und denke nicht Gber mich
selbst nach oder reflektiere gar
meine eigene Krankheit. Diese Di-
stanz ist mir sehr wichtig. Das Pu-
blikum tragt mich jedes Mal durch
die Auffihrung. Es ist immer fir
mich eine Bereicherung, wenn es
mit mir auf diese Reise geht.
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TefSner: Wie gehst du im taglichen
Leben mit deiner Epilepsie um?

Witt: Ich wurde so sagen: Epilepsie
schlagt ein Leck. Manchmal kann
man es kitten, aber man muss es
schonen, um das Boot in Ordnung
zu halten. Dazu gehoren dann sol-
che Faktoren wie Lebensfiihrung
und Beziehungspflege. Die Epi-
lepsie macht mich angstlich und
lehrt mich zugleich, mutig zu sein
und loszulassen. Manchmal ist die
Angst starker, manchmal der Mut.
Ich bin immer in Bewegung. Seit
einigen Jahren bin ich anfallsfrei,
das erleichtert vieles. Ich bin froh
und dankbar. Die Angst vor einem
Anfall bleibt jedoch immer.

TefSner: Wo ist dein Zuhause?

Witt: Ich lebe mit meinem Mann
und meinen beiden Kindern in
Bremen. Unsere beiden Tochter
im Alter von 11 und 13 Jahren sind
mit der Epilepsie der Mutter grof8
geworden und empfinden dabei
nichts Anormales. Eher kurios.
Zum Beispiel die Aussage einer
Freundin wahrend eines Ge-
sprachs mit der jlingeren Tochter:
»Mein Hund hat Epilepsie.“ Ant-
wort der Tochter:,,Das hat meine
Mutti auch.” So was muntert die
Familie auf.

TefSner: Was hast du fir die Zu-
kunft geplant?

Witt: Ein nachstes Stiick soll der
Palliativmedizin gewidmet wer-
den. Ich habe selbst erlebt, wie
wichtig es ist, sich mit dieser
Thematik zu beschaftigen, und
zwar viel intensiver zu beschafti-
gen. Aufbauend auf den Leitsat-
zen ,heilen: manchmal, lindern:
ofter, trosten: immer*, wollen
Hans Konig und ich versuchen
zu vermitteln, dass gerade der
Sterbeprozess eine entscheidende
Phase im Leben eines Menschen
sein kann. Sie bietet die Chance,
wahrenddessen nochmals viel
aufzuarbeiten. Es ist wichtig, die
Ganzheitlichkeit eines Menschen
auch in der Palliativmedizin zu
sehen, denn Palliativmedizin be-
deutet viel mehr als nur Schmer-
zen lindern.

TefSner: Liebe Marion. Wir wiin-
schen dir viel Erfolg bei deinen
nachsten Projekten und den Erhalt
deiner Offenheit und Lebensfreu-
de. Alles Gute fur dich und deine
Familie. Herzlichen Dank fiir das
Interview!
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Tag der Epilepsie 2015 in Frankfurt/Main

Heute sind Arzt und Patient Partner

Dheurtsche
Epilepsicvensinig

Die diesjahrige Informations-Ver-
anstaltung zum Tag der Epilepsie
der Deutschen Epilepsievereini-
gung — Landesverband (LV) Hessen
e.V.fand am 19. September in
Frankfurt a.M. im dortigen stadti-
schen Gesundheitsamt statt.

Die zahlreichen Besucher — etwa
80 Personen —wurden vom
Schirmherrn des LV Hessen, Fried-
rich Bohl, begrtit. Danach sprach
Stefan Siegler, Stadtverordne-
tenvorsteher der Stadt Frankfurt,
seine GrulRworte und freute

sich Uber die Neuerdffnung des
Epilepsie-Zentrums Rhein-Main im
Universitdts-Klinikum Frankfurt.

Wolfgang Walther, Vorsitzender
des Landesverbandes, ging in
seiner BegrliBungsrede auf die
Nutzung der umfassenden Be-
handlung unter dem Motto ,,com-
prehensive care” ein und machte
am Beispiel von nicht zugelasse-
nen neuen Medikamenten darauf
aufmerksam, wie wichtig es ist,
sich durch eine grolRe Epilepsie-
Patienten-Vereinigung in Politik
und Gesundheitswesen mehr
Gehor zu verschaffen und ein

grofleres politisches Gewicht zu
bekommen.

Professor Felix Rosenow, Leiter
des Epilepsie-Zentrums Rhein-
Main, erklarte unter anderem in
seinem Vortrag sehr anschaulich
die Vorgehensweise bei einer neu
aufgetretenen Epilepsie. Er zeigte
auf, wie ein Schlaflabor genutzt
werden kann und wie eine Video-
uberwachung funktioniert. Wenn
Angehdrige oder Bekannte infor-
miert sind, sollten sie bei einem
Anfall gebeten werden, Filmauf-
nahmen per Handy zu machen
—das sei eine sehr wichtige Hilfe
fur die behandelnden Arzte. Nach

Diakonie 5§
Hessen

" dor Diakonie
Hessen

nicht erreichter medikamentoser
Anfallsfreiheit und entdeckten
Veranderungen im Gehirn (z.B.

im linken oder rechten Tempo-
rallappen), die ursachlich fiir die
Epilepsie sind, durch ein Kernspin-
tomogramm (MRT) gibt, es unter
Umstanden die Moglichkeit eines
epilepsiechirurgischen Eingriffs,
der inzwischen eine gut etablierte
Behandlungsmethode geworden
sei. Ausfihrlich stellte Rosenow
das neue Epilepsiezentrum mit
seinen vielen Mitarbeiterinnen
vor.Zum Thema Epilepsie gestern
und heute stellte Rosenow fest:
GESTERN gab es den Arzt und den
zu behandelnden Patienten, HEU-
TE sind Arzt und Patient Partner.

Anschliellend stellten die vier
hessischen Epilepsieberaterinnen
(Juliane Schulz, Marburg; Birgit
Neif, Schwalmstadt-Treysa; Bern-
hard Brunst, Bad Homburg und
Stefan Gerlinger, Gieen) Themen
aus ihrer Praxis vor. Dabei beton-
ten sie, dass es heute sehr wichtig
sei, auch die Bearbeitung von so-
zialen Problemen —die durch eine
Epilepsie entstehen konnen — mit
in die Behandlung einzubeziehen.
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Betroffene sollten entsprechende
Unterstitzungsmoglichkeiten
schon sehr frith nutzen und sich
von Anfang an den bestehenden
Problemen stellen und versuchen,
diese zu I6sen.

In der diesmal einstiindigen Pause
gab es die Moglichkeit, sich bei
Fragen an Professor Rosenow zu
wenden und sich an den Infoti-
schen der Firmen Eisai, Desitin
und Cerbomed, der Epilepsie-
Selbsthilfegruppe Frankfurt oder
des hessischen Landesverbandes
der Deutschen Epilepsievereini-

gung zu informieren — eine Mog-
lichkeit, die rege genutzt wurde.

Professor Susanne Knake, Leiterin
des Epilepsiezentrums Hessen in
Marburg, widmete sich im zwei-
ten Teil dem Thema ,,Frauen mit
einer Epilepsie®, was auch von
den mannlichen Besuchern sehr
interessiert angenommen wur-
de.Unter anderem war es Knake
sehr wichtig, allen Frauen mit
einer Epilepsie und einer Schwan-
gerschaft auf eine spezialisierte
epileptologische Begleitung
aufmerksam zu machen. Die me-

dikamentosen Entscheidungen
und weiteren Untersuchungen
gehorten in fachliche Hande, um
eventuell negative Folgen auszu-
schliel3en.

Zum Abschluss moderierte Bern-
hard Brunst von der Epilepsiebe-
ratungsstelle in Bad Homburg)
ein Podiumsgesprach, bei dem
drei anfallskranke Menschen tber
ihre Erfahrungen in ihrem Leben
mit Epilepsie berichteten. Dabei
kamen Schwierigkeiten, aber auch
durchaus positive Erfahrungen
ins Gesprach. Wichtig war allen
der letztendlich offene Umgang
mit ihrer Krankheit. Sehr von Be-
deutung war einem der Redner
sein Anschluss an die Epilepsie-
Selbsthilfe, durch die er sich nicht
mehr allein gelassen vorkam und
viele Neuigkeiten zum Thema
Epilepsie erfuhr. Das Echo der
Aussteller war sehr positiv und
das diesjahrige Programm fanden
viele Besucher wieder informativ
und ansprechend.

Wolfgang und Helga Walther
DE-Landesverband Hessen

Zehnter Gmunder Epilepsietag

Bericht Uber eine Jubilaumsveranstaltung

Am Samstag, dem o07. November
2015, fand im Stauferklinikum
Schwibisch Gmtind der zehnte
Gmunder Epilepsietag statt. Zum
10-jahrigen Jubilaum wartete die
Selbsthilfegruppe fiir Anfallskranke
in Schwdbisch Gmiind und Umge-
bung e.V. sowie die Praxis Dr. med.
Kirchmeier (Facharzt fiir Neuro-
logie und Psychiatrie) mit einem
ganz besonderen Programm auf.

Dr. Kirchmeier, seit vielen Jahren

die Pate der Selbsthilfegruppe,
konnte eine stattliche Anzahl
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Zuhorer im gut besetzten groRRen
Saal der Krankenpflegeschule

im Stauferklinikum begru3en.

Er dankte der Selbsthilfegruppe
flr das gemeinsame langjahrige
Engagement und lief in einem
kurzen Riickblick die vielfalti-

gen Themen der vergangenen
Gmiunder Epilepsietage Revue
passieren. Nach weiteren Gruf-
worten von Dr. Riedel (Chefarzt
der Kinder- und Jugendmedizin
am Stauferklinikum) und Dr. Bldse
(1. Burgermeister der Stadt Schwa-
bisch-Gmiind) referierte Dr. Baier

aus Weissenau lber das Thema
~Epilepsie im Wandel der Zeit". Er
erlauterte, dass es bis Mitte des
20.Jahrhunderts keine einheitliche
Definition der Epilepsie gegeben
habe —dies anderte sich erst durch
die Entwicklung des EEG's durch
den deutschen Neurologen Hans
Berger. Auch ging er auf das 201

in Kraft getretene Arzneimittel-
marktneuordnungsgesetz (AM-
NOQG) ein, dessen unsachgemafe
Umsetzung dazu flihre, dass neu
entwickelte Medikamente zur
Epilepsiebehandlung systematisch
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aus dem deutschen Markt ge-
drangt wirden. Er regte an, gegen
das Gesetz eventuell eine Klage
beim Bundesverfassungsgericht
anzustreben.

Im folgenden Vortrag begab sich
Dr.Kirchmeier auf die Spuren der
Epilepsie im Laufe der Geschichte
in den verschiedenen Kulturen.
»Epilepsie ist eine gewaltige und
einzigartige Krankheit, die mit kei-
ner anderen Krankheit vergleich-
bar ist, sonst hatte sie nicht diese
Bedeutung in der Geschichte®, so
der Referent. In seinem Vortrag
kam Dr. Kirchmaier auch auf ein
dunkles Kapitel in der deutschen
Geschichte zu sprechen —auf das
Schloss Grafeneck in der Schwa-
bischen Alb, wo in den Jahren
1940/41 viele tausend Menschen
mit Behinderung ermordet wur-
den.

Nach den Fachvortragen berichte-
te der Vorsitzende der SHG Epilep-
sie, Klaus Meyer eindrucksvoll aus
seinem Leben. Bis zum Alter von 19
Jahren traten seine Anfalle (Grand-
mal) Uberwiegend nachts auf, seit
1980 kamen sie auch tagsiiber. Er
berichtete liber seine Probleme
mit dem Flhrerschein und bei der
Partnersuche:, Glucklicherweise
trafich bei einem Gran Canaria
Urlaub 1979 meine heutige Frau

Jutta, die meiner Krankheit grolRes
Vertrauen entgegenbrachte, und
mir mit der Familie grof3en Riick-
halt bedeutet.” Seit mehr als 41
Jahren stehe er im aktiven Berufs-
leben. Erst bei seinem 25-jahrigen
Betriebsjubilaum luftete er das

Geheimnis um sein Krankheitsbild.

Bis heute habe er noch nie einen
Anfall wahrend der Arbeitszeit

gehabt, sondern nur in der Freizeit.

Auf Drangen seiner Frau besuchte
Klaus Meyer erstmals im Februar
1994 ein Treffen der SHG Epilepsie
im Cafe Margret. Seit Marz 1994
leitet er die Selbsthilfegruppe Epi-
lepsie Schwdbisch Gmtind. Klaus
Meyer betonte die grof3e Bedeu-
tung dieser Gruppe und zog Re-
siimee:,Dank eines verniinftigen

Lebensrhythmus mit ausreichen-
dem Schlaf sowie plinktlicher und
regelmaRiger Medikamenten-
einnahme geht es mir gut. Ganz
wichtig ist auch der regelmaRige
Arztbesuch beim Hausarzt und
Neurologen.”

Im Schlusswort bedankte sich
Klaus Meyer bei allen Rednern und
lud die Zuhorer ein, einmal zu ei-
nem der Gruppenabende zu kom-
men und hinein zu schnuppern.Im
Anschluss an die Vortrage hatten
die Besucher noch Gelegenheit,
sich an den Infostanden zu infor-
mieren, wovon sie auch reichlich
Gebrauch machten.

Peter Saile
Selbsthilfegruppe fir
Anfallskranke in Schwabisch
Gmund und Umgebung eV.
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Allgemeine Aufklarung im Vordergrund

Freiburger Fachleute halten Kurzreferate

Eingang des Neurozentrums Freiburg

Zum Tag der Epilepsie hatte das
Epilepsiezentrum der Uniklinik
Freiburg am Samstag, dem 10.
Oktober, eingeladen. Dessen Leiter,
Prof. Andreas Schulze-Bonhage,
hatte zahlreiche Spezialisten
seiner Einrichtung Kurzreferate
vorbereiten lassen, die sich unter
anderem mit den Auswirkungen
von Epilepsie auf das Denken

und Fuhlen beschaftigten. Die
Erblichkeit von Epilepsien und die
Frage der Eignung von Cannabis-
Praparaten zur Epilepsiebehand-
lung waren weitere Themen. Am
Ende der ganztagigen Veranstal-
tung wurden drei Patienten, die
erfolgreich operiert worden sind,
gebeten, Uber ihre Erfahrungen zu
sprechen.

Das bundesweite Motto Update
2015 spielte keine Rolle. Gleichzei-
tig fand in Freiburg ein Symposi-
um von Arzten zum MRT und EEG
statt, was zum Teil zu interessan-
ten Begegnungen auf dem Flur ge-
fihrt hat. Dr. Birgitta Mechernich
berichtete liber Erkenntnisse der
Neuropsychologie, wonach je nach
,Sitz" des epileptogenen Herdes
im Gehirn die Auswirkungen auf
Denken und Fiihlen unterschied-
lich sein konnen. Viele Dysfunkti-
onen kdnnen sogar ausgeglichen
werden. Das Thema Gedachtnis-
training interessierte viele Zuhorer.
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Die sogenannte Komplexbehand-
lung an der Uniklinik stellte Psy-
chologin Marianne Eisenbach vor.
Hierfur ist ein zweiwdchiger stati-
onarer Aufenthalt notwendig.

Zum Thema der Erblichkeit von
Epilepsien berichtete Anja Specht,
dass die Uniklinik Tlibingen Blut-
proben zu Forschungszwecken
nutzen mochten, um daran Rei-
henuntersuchungen durchfiihren
zu kdnnen. Diese Studien stiinden
aber noch ganz am Anfang. Viel
Interesse rufen derzeit Behand-
lungsmoglichkeiten mit Canna-
bis-Praparaten hervor. Dr. Georg
Leonhardt warnte davor, hier zu
viele Hoffnungen zu schiren.
Untersucht seien bislang nur die
Wirkungen weiblicher Pflanzen
und die Datenlage ist seinen Aus-
flihrungen zufolge ,,mager*.

Den Einfluss von Stress und Ent-
spannung auf Anfalle referierte

Dr. Nicola Kuhnke. Sie kam zum
Schluss, dass die Selbsteinschat-
zung der Patienten hierbei wich-
tig sei. Gut belegt sei, dass die
Progressive Muskelentspannung
nach Jakobson einen Riickgang der
Anfallshaufigkeit bringe, dies gelte
auch fir Yoga. Bei medikamentos

1

nicht kontrollierbarer Epilepsie
habe auch das Biofeedback gute
Ergebnisse gezeigt. ,Die Patienten
flhlen sich weniger hilflos und
vielen gelingt es, ihre Anfalle zu
unterbrechen®, fasste sie zusam-
men.

Drei Patienten berichteten schliel3-
lich Giber ihre Erfahrungen mit
epilepsiechirurgischen Eingriffen.
Eine Frau war gerade vor drei Mo-
naten operiert worden. ,Ich habe
seither keine Anfalle mehr®, freu-
te sie sich. Ein junger Mann war
bereits als Kind operiert worden
und nimmt keine Medikamente
mehr. Wegen anderer Einschran-
kungen besucht er eine Schule

fir korperbehinderte Menschen,
will aber jetzt seinen Flihrerschein
machen und eine Ausbildung be-
ginnen. Eine junge Frau berichtete
von einem Kavernom, das in ihrem
linken Schlafenlappen gefunden
worden war und vor vier Jahren
entfernt werden konnte. lhr Leben
habe sich komplett gedandert seit-
dem.Vorher nahm sie drei Medika-
mente, seit September 2013 ist sie
medikamentenfrei. ,Ich will meine
Lebensqualitat nachholen, ich
habe so viel versaumt®, sagte sie.

Von Sybille Burmeister

= o )

Prof. Andreas Schulze-Bonhage (li.) im Gesprach mit epilepsiechirurgisch behandelten Patienten
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Im Schatten des Wolfes

Tag der Epilepsie 2015 in Passau

Sehr viele Besucher fanden an-
lasslich des Tages der Epilepsie in
Passau den Weg ins Scharfrichter-
Kino, um sich den finnischen Film
Im Schatten des Wolfes anzusehen.
Eingeladen hatte die Epilepsiebe-
ratung Niederbayern zusammen

mit der Gesprachsgruppe Epilepsie

Passau. Ulrike Jungwirth, Leite-
rin der Epilepsieberatungsstelle,
begrifRte die Gaste und den
Referenten Dr. Christian Schropp,
Leiter des Sozialpddagogischen
Zentrums an der Kinderklinik Drit-
ter Orden Passau und Epileptologe
fir Kinder und Jugendliche.

Der sehr dsthetische Film zeigte
eindricklich verschiedene Statio-
nen im Leben der zuriickhaltenden
Studentin Sari auf, die an einer Epi-
lepsie erkrankt ist. Sie weigert sich,
ihre Krankheit 6ffentlich zu machen
und Medikamente zu nehmen. In
ihrem Dozenten, der selbst eheliche
Schwierigkeiten hat, findet sie ei-
nen Seelenverwandten. Die beiden
unterstutzen sich gegenseitig in
ihren Lebenslagen und erreichen
nach einigen Turbulenzen eine
versohnliche Situation fir alle Be-
teiligten. Ganz beilaufig erlebt der
Zuschauer die Angste, Einschran-
kungen und Anfallsprovokationen,
die ein Leben mit Epilepsie mit sich
bringen kann, aber auch die damit
zusammenhangenden Herausfor-
derungen, denen sich Menschen
mit Epilepsie und ihr Umfeld stel-
len mussen. Zudem werden die
Auswirkungen der Krankheit auf
Partnerschaft und familiare Belas-
tungen vor Augen gefhrt.

Ziel des alljahrlichen Tags der
Epilepsie ist es, die Krankheit und

Ulrike Jungwirth (Epilepsieberatung Niederbayern; links) und Dr. Christian Schropp
(Kinderklinik Dritter Orden, Passau; rechts)

die Lebenssituation anfallskranker
Menschen an die Offentlichkeit

zu bringen und zu enttabuisieren.
Zwar haben sich die Meinungen
und Einstellungen gegenuber
Menschen mit Epilepsie in der
Bevolkerung deutlich gebessert,
aber es bleibt noch viel Potenzial
fir Information und Meinungsbil-
dung. Dies ist umso wichtiger, da
Epilepsie jeden in jedem Lebensal-
ter treffen kann.

Immerhin 5% aller Menschen erlei-
den in ihrem Leben einen epilepti-
schen Anfall; etwa 0,5 - 0,6% der
Bevolkerung erkranken aus unter-
schiedlichen Griinden an einer Epi-
lepsie. Epilepsien sind in der Regel
gut behandelbare Erkrankungen
—etwa 60 bis 70% der Betreffen-
den werden durch Medikamente
anfallsfrei und kénnen dann mit

der einst so genannten ,heiligen
Krankheit“ gut leben. Allerdings
sollte nicht vergessen werden,
dass etwa ein Drittel der Betref-
fenden —immerhin in Deutschland
fast 200.000 Menschen — mit den
heutigen Behandlungsmethoden
nicht anfallsfrei werden und dass
daher ein hoher Bedarf an wei-
teren Behandlungsoptionen fiir
diese Menschen besteht.

Der Tag der Epilepsie, der seit 1996
stattfindet und auch in Osterreich
und der Schweiz durchgefiihrt
wird, steht in diesem Jahr unter
dem Motto Epilepsie im Wandel
der Zeit - Update 2015. Dr. Schropp
nahm sich als Referent des Abends
dieses Themas an und beschrieb
die kontinuierliche Verbesserung
in der Behandlungs- und Lebenssi-
tuation anfallskranker Menschen.
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Die Medikamente greifen inzwi-
schen differenzierter und haben
weniger Nebenwirkungen. Zudem
haben sich auch die Untersu-
chungsmoglichkeiten deutlich ver-
bessert. Fortschritte in der gene-
tischen Diagnostik sind ebenfalls
zu verzeichnen. Hier wurde inzwi-
schen eine Datenbank angelegt,
um seltene Formen der Epilepsie
besser behandeln zu kénnen. Das
Aufgabenfeld ist sehr umfangreich
und es gibt noch viel zu tun.

Auf der Veranstaltung wurde auch
dartiber informiert, dass Men-
schen mit Epilepsie heute in der
Regel nach einem Jahr Anfallsfrei-
heit wieder Auto fahren kdnnen
(das Fiihren eines LKW und die
gewerbliche Personenbeférderung
sind allerdings weitgehend
ausgeschlossen). Was den beruf-
lichen Bereich betrifft, wurden

die Besucher daruiber informiert,
dass seit Januar 2015 die neuen
Richtlinien Berufliche Beurteilung
bei Epilepsie und nach erstem epi-

leptischen Anfall (DGUV-1-250-001)
in Kraft getreten sind, die die
bisher glltigen Empfehlungen

zur beruflichen Eingliederung von
Personen mit Epilepsie (BGI 585)
ersetzt haben. Die wichtigste Ver-
anderung ist dabei die Verkiirzung
des anfallsfreien Mindestintervalls
flr die Berufseignung in vielen
Berufen von bisher zwei Jahren
auf jetzt ein Jahr. Eine zweijahrige
Anfallsfreiheit unter medikamen-
toser Therapie ist jetzt nur noch
fir wenige Berufe Voraussetzung,
z.B. bei Kinderkrankenschwestern,
Hebammen oder Erzieherinnen,
die Kinder in Krippen versorgen.
Allerdings gibt es auch Berufe und
Tatigkeiten, die fiir Menschen mit
Epilepsie in aller Regel nicht geeig-
net sind (z.B. ungesicherte Tatig-
keiten in Hohen Uber drei Metern).

In Bayern gibt es mittlerweile in
jedem Regierungsbezirk eine Epi-
lepsieberatungsstelle. Information,
Aufklarung und Beratung findet
dabei auch extern in Betrieben,

Schulen und Kindergarten statt.
Um Menschen mit Epilepsie und
deren Angehorige bei der Krank-
heitsbewaltigung zu unterstit-
zen, bietet die Epilepsieberatung
in Passau einmal jahrlich in den
Raumen der Kinderklinik Passau
das Epilepsie-Schulungsprogramm
MOSES fiir Menschen mit Epilepsie
ab 16 Jahren an. Das Familien-
Seminar FaMoses fur Kinder mit
Epilepsie, deren Geschwisterkinder
und Eltern wird am 4./5. Marz 2016
in Passau stattfinden.

Nahere Informationen zu den Se-
minaren und zu den Angeboten
der Epilepsieberatung Niederbay-
ern sind erhaltlich bei: Epilepsie-
beratung Niederbayern an der
Kinderklinik Dritter Orden, Ulrike
Jungwirth, Bischof-Altmann-
Stralle 9 in 94032 Passau, Tel.:
0851—7205 207, mail: epilepsie@
kinderklinik-passau.de.

Ulrike Jungwirth
Epilepsieberatung
Niederbayern, Passau

Selbstbewusst oder hilfsbedurftig?

Tag der Epilepsie in Berlin/Brandenburg

Am 02. Oktober fand am Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg
(EZBB) in den Raumlichkeiten des
Ev. Krankenhauses Konigin Elisabe-
th Herzberge die vom Landesver-
band Epilepsie Berlin-Brandenburg
in Kooperation mit dem EZBB or-
ganisierte Regionalveranstaltung
zum Tag der Epilepsie 2015 statt,
die von der AOK-Nordost finanziell
unterstitzt wurde, woflir wir uns
herzlich bedanken.

Nachdem der Medizinische Direk-
tor des EZBB (Prof. Dr. med. Mar-
tin Holtkamp) und Klaus Gocke
sowie seine Nachfolgerin Tanja
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Salzmann vom Landesverband die
Teilnehmenden begriif3t hatten,
gab es zunachst ein kleines Rap-
Konzert mit Graf Fidi, der unseren
aufmerksamen Lesern und Lese-
rinnen ein Begriff sein durfte.

In seinem anschlieBenden Vortrag
betonte Prof. Dr. med. Hans-Beatus
Straub — Epilepsieklinik Tabor im
EZBB und stellvertretender Medi-
zinischer Direktor des EZBB — dass
es zwar eine Reihe neuer Thera-
piemethoden gebe, sich der Anteil
derjenigen, die trotz einer guten
Behandlung nicht anfallsfrei wer-
den, in den letzten Jahrzehnten

allerdings nicht wesentlich ver-
andert habe und es noch vieler
Anstrengungen bediirfe, um das
zu andern.

Ingrid Coban (Epilepsiezentrum
Bethel, Bielefeld) erlauterte in ih-
rem Vortrag, dass die Armut im
Mittelalter noch als gottgewollt
hingenommen wurde, die Hilfe fir
die armen, hilflosen und kranken
Menschen daher christliches Ge-
bot der Nachstenliebe gewesen
sei. Erst im Rahmen der Industria-
lisierung sei erkannt worden, dass
Armut und Krankheit soziale Ur-
sachen haben; dies sei der Beginn
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der staatlich organisierten Armen-
flrsorge und damit der professio-
nellen sozialen Arbeit gewesen,
die sich in den letzten 70 Jahren
sehr gewandelt habe.

Nach der Kaffeepause — die aus-
reichend Zeit fiir personliche
Gesprache bot —erlauterte Dr.
Philine Senf (Charité, Klinik fiir
Neurologie und Medizinische Klinik
mit Schwerpunkt Psychosomatik)
die Entwicklung der psychosoma-
tischen Epileptologie und wies
darauf hin, dass es neben dem

ambulanten und stationaren Be-
handlungsangebot der Epilepsie-
klinik Tabor — dem Brandenburger
Standort des EZBB - fiir Menschen
mit dissoziativen, nicht-epilepti-
schen Anfallen jetzt auch in Berlin
eine Ambulanz fiir dissoziative
Anfdlle gebe.

Norbert van Kampen (EZBB) reg-
te die Teilnehmenden in seinem
Vortrag abschlieend an zu tber-
legen, wie sie sich selbst in der
Offentlichkeit prasentieren wollen:
als starke und selbstbewusste

Menschen mit Epilepsie oder als
hilfsbedurftige Epileptiker. Vor
allem solle dartiber nachgedacht
werden, welche Folgen das Eine
oder das Andere fiir das Bild der
Epilepsie in der Offentlichkeit hat.

Nach der Veranstaltung gab es
ausreichend Gelegenheit, sich bei
Getranken und Fingerfood person-
lich auszutauschen und mit den
Referenten die offen gebliebenen
Fragen zu besprechen.

Norbert van Kampen

Was tun bei beruflichen Problemen?

Ein Seminarbericht

Dass von dem Juristen Jochen
Roder und dem Padagogen Peter
Brodisch moderierte und ausge-
buchte Wochenendseminar, das
im September 2015 im Bielefelder
Hotel Lindenhof stattfand, wurde
von Stefan Conrad, dem Vorsitzen-
den der Deutschen Epilepsievereini-
gung e.V. eréffnet. Conrad betonte,
wie wichtig die Inhalte und der
Erfahrungsaustausch im Bereich
Epilepsie und Arbeit seien, gab
erganzende organisatorische Hin-
weise zu Unterkunft und Verpfle-
gung und wiinschte einen guten
Seminarverlauf.

Das Bewusstsein lber die hohe
Bedeutung des Themas war bei
allen Seminarteilnehmer/-innen
von Beginn an spurbar. Die kon-
zentrierte Aufmerksamkeit galt
den Referenten und den Wort-
beitragen der Teilnehmenden
gleichermalien. Im Mittelpunkt
standen immer wieder die person-
lichen Erfahrungen. Diese waren
inhaltlich so breit gefachert wie
die Biographien der Mitwirken-
den. Aber auch die hohe Wert-
schatzung, mit der sich alle Be-
teiligten begegneten, pragte die
Atmosphare.

In der Kleingruppe von Peter
Brodisch wurden die beruflichen
Méglichkeiten anhand der gulti-
gen arbeitsmedizinischen Richtli-
nien diskutiert, wobei intensiv auf
die Berufe der Anwesenden einge-
gangen wurde. Ausfiihrlich kam
zur Sprache, welche moglichen
Selbst- und Fremdgefahrdungen
bei Anfallen an den konkreten Ar-
beitsplatzen bestehen.

Jochen Réder thematisierte in der
parallelen Kleingruppe rechtliche
Fragen, z.B. zur Auskunftspflicht
uber die eigene Epilepsie gegenuiber
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dem Arbeitgeber oder zum Kiindi-
gungsschutz. Detailliert beschrieb
er,was unbedingt beachtet werden
muss, wenn unverhofft eine Kiin-
digung des Arbeitgebers ins Haus
flattert (,Kiindigungsschutzklage!”).

Besonders spannend waren die
Gesprachsibungen im Plenum -

thematisiert wurde zum Beispiel,
wie man die individuelle Epilep-
sieerkrankung seinem Arbeitgeber
gut vermitteln kann. Neben der in-
haltlichen Erlauterung stand auch
die Art der Vermittlung im Fokus.
Es beeindruckten die Sachlichkeit
und das positive Engagement,

mit der die Teilnehmenden fir

den richtigen Umgang mit ,ihrer
Epilepsie im Betrieb warben.

Die durchgangig konzentrierte
Gesprachsatmosphare kostete viel
Energie. Im nachsten Jahr,in dem
das Seminar wieder stattfinden
wird (vgl. die Hinweise zu unseren
Veranstaltungen in diesem Heft)
wollen die Referenten einige inhalt-
liche Blocke einbauen, die fur Ent-
spannung sorgen und Kraft tanken
lassen.

Stephan Conrad, der das Seminar
eroffnete, beschloss dieses dann
auch und knipfte an die durchweg
positiven Riickmeldungen der Teil-
nehmenden und Referenten an.
Das ereignisreiche Wochenende
wurde mit einem Gruppenfoto und
einem guten Mittagessen beendet.
Peter Brodisch

Beratung von Betroffenen fur Betroffene

Ein Seminarbericht

Am Wochenende vom 13.11. bis
zum 15.11.fand in Jena das vom
DE-Bundesverband angebotene
Seminar zum Thema ,Beratung
von Betroffenen fiir Betroffene
(Peer-Counseling) in der Epilepsie-
Selbsthilfe“ statt. Beim Peer Coun-
seling ist die eigene Betroffenheit
des Beraters und die daraus
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entstehenden Erfahrungen und
Auseinandersetzungen mit dem
Thema Epilepsie die Grundlage,
um andere Betroffene verstehen
und unterstitzen zu kénnen.

In dem Seminar wurden ver-
schiedene Gesprachstechniken,
die in beim Peer Counseling



nutzlich sein kdnnen, sowohl
theoretisch besprochen als auch in
verschiedenen Ubungen praktisch
ausprobiert. Besonders hilfreich
war es flir mich, dass in dem
Rahmen nicht nur eine Beratung
durchgefiihrt, sondern anschlie-
Bend auch ausfiihrlich tber die
Situationen gesprochen wurde
und es Feedback aus verschiede-
nen Perspektiven gab. Einen Ein-
blick in die Geflihle und Gedanken
wahrend des Beratungsgesprachs
gab es sowohl von auBenstehen-
den Zuhorenden als auch von den
an der Beratung beteiligten Per-
sonen. AulRerdem war es fuir mich
besonders hilfreich, mogliche Re-
aktionen auf einzelne Satze, die in
der Beratung haufig aufkommen,
durchzugehen und Handlungsop-

Nl BT

tionen zu entwickeln. So wurden
unterschiedliche Antworten auf
den vom Ratsuchenden geduRer-
ten Satz ,ich denke immer, dass
ich von allen Menschen angestarrt
werde”, gesucht.

Wahrend der Veranstaltung ist bei
mir die Lust am Peer Counseling
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gewachsen. Am Ende bin ich mit
dem Wunsch aus der Veranstal-
tung gegangen, diese Art der
Beratung weiter zu lGben und ich
wiinsche mir, dass ich die kurzen
Einblicke, die ich durch das Semi-
nar bekommen konnte, in Zukunft
weiter vertiefen kann.

Milan

Selbst-Handeln bei Epilepsie

Erst das Wort, dann das Mittel, dann das Messer.

Zum zehnten Mal fand im Oktober
in Bielefeld-Bethel das Wochen-
endseminar ,Anfallsselbstkont-
rolle” (epileptische Anfille selbst
beeinflussen) im Ausbildungshotel
Lindenhof statt. Die Leitung Uber-
nahmen, wie auch in den letzten
Jahren, zwei sympathische Psycho-
therapeuten: Andreas Diichting
aus Bielefeld und Gerd Heinen aus
Berlin.

Es haben 15 Personen —von jung
bis alt —aus ganz Deutschland
teilgenommen: Menschen, die
selbst eine Epilepsie haben, deren
Angehorige und interessierte Per-
sonen.Am ersten Abend lernten
sich die Teilnehmenden kennen.

Nach einer kurzen Vorstel-
lungsrunde ging das Seminar
am Samstag frith mit einer
»Nagelprobe“-Aufgabe los. Hier

waren Losungsansatze und Team-
work gefragt. Die Teilnehmenden
sollten 13 bis 15 Nagel so kombinie-
ren, dass sie alle auf einem in Holz
geschlagenen Nagelkopf balancie-
ren. Hier war sehr viel Gruppenar-
beit gefragt, aber die Herausfor-
derung wurde doch recht schnell
gelost.

Die Experten erklarten uns die
unterschiedlichen Anfallsarten
und verschiedene mogliche Aus-
|osefaktoren, die allerdings bei
jedem anders sind. Es wurde auch
darauf eingegangen, dass Anfalle
bei einigen Menschen gehauft bei
Entspannung oder dann, wenn sie
sich richtig gut fiihlen, auftreten
—ein komplexes und ratselhaftes
Thema. Bei diesem Seminar wurde
bewusstgemacht, dass man teil-
weise Auren oder Anfalle selbst
beeinflussen und erlernen kann,

diese zu unterbrechen, bevor es
Uberhaupt zu einem Anfall kommt
—also den Anfall praktisch mit
individuellen Methoden auszu-
tricksen. Vor allem bei Menschen,
die ein Vorgefiihl haben —im Fach-
begriff auch Aura genannt —ist die
Chance relativ hoch, einen Anfall
so unterbinden zu kénnen.

An diesem Wochenende ging es
vor allem um eine positive Einstel-
lung zum Leben und zur Epilepsie,
egal ob mit oder ohne Anfille.
Denn eine negative Einstellung
bringt uns nicht weiter und alles,
was wir dann erreichen wollen,
wird dann wohl nicht positiv

sein. Diichtig und Heinen sind
davon Uberzeugt, dass die meis-
ten Anfalle mit der Psyche zu tun
haben. ,Erst das Wort, dann das
Mittel, dann das Messer®, so die
Einstellung der beiden Psychothe-
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rapeuten. Tabletten und operative
Methoden sind nicht immer die
einzigen Wege, um aus dem Teu-
felskreis rauszukommen, denn
eine Psychotherapie kann eine
zusatzliche Unterstitzung fir die
Betreffenden sein.

Im Anschluss schauten wir eine
Reportage liber einen Patienten

an,den Gerad Heinen erfolgreich
behandelt hatte. Bei diesem Film
ging es um einen jungen Mann,
der lange mit seiner Epilepsie
kampfte und durch eine Psycho-
therapie gelernt hat, seine Anfalle
zu kontrollieren und so gliicklich
zu werden. Klar, es war ein langer
Weg bis dahin, aber er hat es ge-
schafft, ,anfallsfrei“ zu werden.

Anfallsselbstkontrolle —
Epileptische Anfalle selbst beeinflussen

Ein Seminarbericht

Eine sehr bewegende Dokumen-
tation, die die Hoffnung bei den
Teilnehmern weckte, dass es auch
andere Moglichkeiten als Pille oder
Skalpell gibt. Man muss diesen
Weg einfach nur mal ausprobieren
und letztlich die Krankenkassen
und Mediziner davon liberzeugen.

Zum Abschied teilte Gerd Hei-
nen an einige Teilnehmende eine
personliche Nachricht auf einem
Zettel als DenkanstoR beziiglich
ihrer Lebenseinstellung aus. Ob
und wie sie etwas daran andern
oder geandert haben, werden sie
vielleicht beim nachsten Mal er-
zahlen —man kénnte die eine oder
den anderen demnachst auf der
Arbeitstagung 2016 in Mainz tref-
fen und es in Erfahrung bringen.
Sudabah

Als ich neulich schon wieder einmal nicht einschlafen konnte, versuchte ich ganz tief in mein Gehirn hinein zu lauschen ... Es muss doch

wohl méglich sein, von dem stiandigen UbermaR meiner gedanklichen Aktivitit etwas Genaueres mitzubekommen ..Tief in der Nacht ge-

lang es mir tatsachlich, zwei benachbarte Gehirnzellen im Gesprach mit weiteren Zellen zu belauschen:

ntane
"S;’ Autall | frackt -
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Fink/Heinen 1996
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Welche Tiicke — dachte ich, nachdem ich mich im Anschluss an den Anfall wieder einigermaRen sortiert fiihlte. Was fiir ein Gliick, dass mir

als erfahrener Paddagogin so ein mieses gruppendynamisches Verhalten nicht ganz fremd ist! Also nahm ich mir vor, meine unartigen Ner-

venzellen mal gehorig auf Kurs zu bringen. Zur Not in Einzelgesprachen —wie man das eben so macht mit problematischen Zeitgenossen.
Das Ergebnis meiner Bemiihungen kann sich sehen lassen:

Anfell IRt thr pe
: .

Fink/Heinen 19%6

Na also! Geht doch!! So hat das zu laufen!!!

Als der Wecker mich jah aus allem heraus-
riss, war klar: So einen schonen Traum hatte
ich lange nicht mehr. Mal abgesehen von
allem Anderen, was nur in der Traumwelt
funktioniert, wiirde ich es in diesem Leben
wohl nicht mehr schaffen, mit meinen Mil-
liarden von Nervenzellen ein ernstes Wort
zu reden. Leider geschah der Anfall nicht

in der Traumwelt. Er war Realitat. Schade,
dachte ich, war halt nur ein schoner Traum
und fertig ...

Fertig? Vielleicht nicht ganz.

An einem der folgenden Wochenenden
fuhrich zu einem Seminar nach Bielefeld.
Hier hatten Menschen mit und ohne Epi-
lepsie Gelegenheit, dieser Fragestellung
nachzugehen. ,Anfallsselbstkontrolle®
lautete der vielversprechende Titel des von
den beiden Psychotherapeuten Gerd Hei-
nen (Berlin) und Andreas Diichting (Biele-
feld) geleiteten Seminars.

Am Abend des Anreisetages hatten wir-14
Teilnehmende aus dem ganzen Bundesge-
biet —im Rahmen einer Vorstellungsrunde
die Gelegenheit, uns kennenzulernen. Der
folgende Tag begann mit einer kniffligen
Knobelaufgabe fiir die gesamte Gruppe.
Loésungsmoglichkeiten wurden auspro-
biert, verworfen und neu entwickelt. Es
war sehr interessant zu beobachten, wie
unterschiedlich Menschen an eine Prob-
lemstellung herangehen — zuriickhaltend,
nachdenklich, aktiv, dominant ... Dabei

t L7 N, e T A
Wik machen &nty -UP;JAJE_ h'%
Y8 iy

Eafrpannl !

schauten wir auch in uns hinein: War ich

nur meiner Idee verhaftet oder konnte
ich andere Impulse aufnehmen, Neues
zulassen? Die beiden Referenten hatten
es optimal verstanden, uns den Sinn der
folgenden Lebensweisheit unmittelbar
erfahren zu lassen.

Wer etwas versucht, kann verlieren. Wer es
nicht versucht, hat schon verloren.

Dieses Motto sollte uns — hoffentlich nicht
nur —durch das gesamte Seminar beglei-
ten. Anhand eines Fallbeispiels lernten wir
anfallsauslosende Faktoren und Folgen
moglicher Vernetzungen kennen. Einigen
von uns waren diese Phanomene aus ei-
genem Erleben bekannt. Sehr kurz gesagt,
basierte die Idee der Referenten darauf,
dass das Gehirn aus unterschiedlichen
Griinden lernen kann, epileptische Anfille
auszulsen. Lernen ist jedoch ein aktiver
Prozess, der sich beeinflussen ldsst. Somit
sollte es moglich sein, auch umzulernen.
Statt sich einer negativen Erwartungshal-
tung hinzugeben (,Hoffentlich bekomme
ich nicht gleich einen Anfall.“), ist es giins-
tiger, anfallsauslosende Faktoren zu identi-
fizieren und vermeiden zu lernen. Kiindigt
sich ein Anfall im Rahmen einer Aura zum
Beispiel durch ein ganz bestimmtes Gefiihl
oder eine geschmackliche Empfindung an,
so sollte man sofort , die rote Karte“ ziehen
und etwas moglichst Gegensatzliches tun,
um das Gehirn abzulenken. Anfallsabwehr
durch Auraunterbrechung lautete die

Devise. Beispielsweise konnen Konzentra-
tionslibungen oder Atemtechniken unter-
stitzend wirken. Mit Hilfe eines weiteren
Fallbeispiels bzw. eigener Erfahrungen
vertieften wir sich bietende Moglichkeiten.

Der von den Referenten immer wieder pas-
send eingebrachte Stand der Fachwissen-
schaft unterstiitzte uns bei der Herstellung
von Zusammenhangen: Warum ist etwas
so, wie es ist? Die mit einzelnen Teilneh-
menden simulierten Erstgesprache fir eine
beginnende psychotherapeutische Unter-
stitzung vermittelten uns gute Einblicke in
mogliche Hilfsangebote.

Naturlich ist niemand von uns mit einem
Patentrezept aus der Veranstaltung herausge-
gangen. Aber Ideen, Vorschlage oder AnstoRe
motivierten uns stark, mit unseren Gehirn-
zellen ,ein ernstes Wort zu reden”. Vielleicht
lassen sich Medikamentendosen reduzieren.
Vielleicht lassen sich Operationen vermeiden.
Vielleicht gelingt es uns, aus dem Traum eine
Wirklichkeit zu machen.

Vielen Dank an Gerd Heinen und Andreas
Diichting fur dieses empfehlenswerte
Seminar. Unser Dank richtet sich auch an
das Bielefelder Hotel Lindenhof, in dem
engagierte Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter stets um unser Wohl bemiiht waren.
Vielen Dank an Gerd Heinen, der sich mit
der Verwendung der Abbildungen einver-
standen erklarte.

Eine Teilnehmerin
(Name der Redaktion bekannt)

einfille
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Seminare, Veranstaltungen

und Workshops der DE in 2016

Bitte friihzeitig anmelden — begrenzte Platzzahl

Aus Platzgriinden geben wir

hier nur die Rahmendaten der
Veranstaltungen wieder. Ausfiihrliche
Seminarbeschreibungen werden in

der kommenden Ausgabe der einfdlle
veroffentlicht — wer sich vorher genauer
liber die Inhalte der Seminare informie-
ren mdchte, findet die entsprechenden
Informationen ab dem 20. Januar auf
unserer Webseite www.epilepie-verei-
nigung.de.

Einige der im Folgenden aufgefiihrten
Seminare haben wir bereits in 2015 und
in den Jahren davor angeboten, vgl.
dazu die Seminarberichte im vorliegen-
den Heft.

Weitere Informationen und Anmeldung
flir alle im Folgenden genannten
Veranstaltungen:

Bundesgeschdiftsstelle der DE

Tel.: 030 —342 4414, Fax: 030 — 342
4466

mail: info@epilepsie-vereinigung.de

Arbeitstagung 2016

Ort und Zeit der Arbeitstagung mus-
sten aus organisatorischen Griinden
verlegt werden!

Thema: Epilepsie kann jeden treffen, in
jedem Alter

Zeit: 08. Juli 2016 (18.00 Uhr) bis 10.Juli
2016 (14.00 Uhr)

Ort: Erbacher Hof, Akademie und
Tagungszentrum des Bistums Mainz,
Grebenstralle 24-26 in 55116 Mainz
(www.ebh-mainz.de,

Tel.: 06131 - 2570)

Kosten: Doppelzimmer: Mitglieder:
100 Euro (ermaRigt: 8o Euro);
Nichtmitglieder: 120 Euro
Einzelzimmer: Mitglieder: 120 Euro
(keine ErmaRigung); Nichtmitglieder:
160 Euro

Teilnehmer: max. 8o Personen

Anmeldeschluss: 11.04.2016!!!

Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung der DE
findet am 08.Juli 2016 in der Zeit von
14.00 —18.00 Uhr im Erbacher Hof,
Grebenstrale 24-26 in 55116 Mainz
(www.ebh-mainz.de, Tel.: 06131 - 2570)
statt. Aus organisatorischen Griinden
bitten wir um Anmeldung in der
Geschaftsstelle.

Seminare und Workshops

Eine Anmeldung fiir die Seminare

ist bereits jetzt méglich. Die
Teilnehmerzahl sowie die Kontingente
der Einzel- und Doppelzimmer sind
bei allen Seminaren und Tagungen
begrenzt. Wir empfehlen daher friih-
Zeitige Anmeldung!

Frauenseminar:,, Entspannen und
Krafte sammeln“

Ein Erholungswochenende mit
Austausch und Information nur fiir
Frauen (Kinderbetreuung wird ange-
boten)

Zeit:10. bis 12. Juni 2016

Ort: Hotel Christophorus, Schénwalder
Allee 26/3 in 13587 Berlin (Tel.: 030 —
336060)

Leitung: Rosa Michaelis und Gabi
Haferkamp; Kinderbetreuung durch
dynamis e.V.

Kosten: Doppelzimmer: Mitglieder:
40 Euro (ermaRigt 30 Euro),
Nichtmitglieder: 8o Euro)

Familienwochenende ,,Entspannen
und Krafte sammeln*

Ein Erholungswochenende mit
Kinderbetreuung

Dieses Seminar hat auch in 2015 statt-
gefunden, vgl. dazu den Bericht im
vorliegenden Heft.

Zeit:17.—19.Juni 2016

Ort: Hotel Christophorus, Schonwalder
Allee 26/3 in 13587 Berlin (Tel.: 030 —
336060)

Leitung: Dr. Axel Panzer, Christa Schaal,
Anke Engel; Kinderbetreuung durch
dynamis e.V.

Kosten: Die Teilnahme an dem Seminar
ist kostenlos.

Anfallsselbstkontrolle

Dieses Seminar hat auch in 2015 stattge-
funden, vgl. dazu den Bericht im vorlie-
genden Heft.

Zeit: 22.—24. April 2016

Ort: Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125 in 33617 Bielefeld (Tel.: 0521-144
6100)

Leitung: Dr. phil. Gerd Heinen, Dipl.-
Psych. Andreas Diichting

Kosten: Mitglieder:

40 Euro (ermaRigt: 30 Euro);
Nichtmitglieder: 70 Euro

Teilnehmer: max.15 Personen

Gedichtnistraining

Zeit:17.—19.Juni 2016

Ort: Akademie-Hotel, Heinrich-Mann-
StralRe 29 in 13156 Berlin (Tel.: 030 -
48837 456)

Leitung: Ines Roth und Eva Niggemann
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro
Teilnehmer: max.16 Personen

Neuro-Linguistisches Programmieren
(NLP) — Selbstcoaching bei Epilepsie
Zeit:17.—19.Juni 2016

Ort: Akademie-Hotel, Heinrich-Mann-
StralRe 29 in 13156 Berlin (Tel.: 030 -
48837 456)

Leitung: Mirela lvanceanu, Bianca Lehr
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro
Teilnehmer: max. 15 Personen

Epilepsie und Depression

Zeit: 21.— 23. Oktober 2016

Ort: Haus Meeresfrieden, Maxim-
Gorki-StraBe 19 in 17424 Heringsdorf
(Ostseebad, Tel.: 038378 — 22626)
Leitung: Katrin Bohlmann, Kai
Sobierajski

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro
Teilnehmer: max.16 Personen
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Aufbau und Erhalt von Epilepsie-
Selbsthilfegruppen in Deutschland
Zeit: 28.—30. Oktober 2016

Ort: Hotel Morgenland,
Finckensteinallee 23 in 12205 Berlin
(Tel.: 030 — 8438890)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaRigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro
Leitung: Helga Schneider-Schelte, Gotz
Liefert

Teilnehmer: max. 16 Personen

Epilepsie und Arbeit

Dieses Seminar hat auch in 2015 stattge-
funden, vgl. dazu den Bericht im vorlie-
genden Heft.

Zeit:18.— 20. November 2016

Ort: Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125 in 33617 Bielefeld (Tel.: 0521-144
6100)

Leitung: Peter Brodisch und Jochen
Roder

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaBigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 8o Euro
Teilnehmer: max. 16 Personen

Vorankiindigung

Die Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie 2016 wird in Berlin stattfin-
den.

Zeit: o5. Oktober 2016 (UhrZeit wird
noch bekannt gegeben)

Ort: Rathaus Charlottenburg, Otto-
Suhr-Allee 100 in 10585 Berlin

Das Motto des Tages der Epilepsie
2016 lautet: Epilepsie braucht
Offenheit! 20 Jahre Tag der Epilepsie.

Wechsel der Generationen in
Berlin/Brandenburg

Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. hat neue

Mitarbeiterin

In Berlin geht eine Ara zu Ende:
Klaus Gécke, der seit Bestehen

des DE Landesverbandes Epilepsie
Berlin-Brandenburg e.V dort als
Koordinator der Berliner Epilepsie-
Selbsthilfe angestellt ist, hat den
Stab an seine Nachfolgerin Tanja
Salzmann weitergegeben, die seit
Oktober 2015 in seine FufSstapfen

getreten ist bzw. dabei ist, es zu tun.

Fiir eine Ubergangszeit ist Klaus
Gocke weiterhin beim Landesver-
band angestellt, er ist dort u.a. ftir
die Beratung von Betroffenen fiir
Betroffene zustdndig und arbeitet
Tanja Salzmann in ihren vielfdlti-
gen Aufgabenbereich ein.

Wir danken Klaus Gocke an die-
ser Stelle schon einmal ftir sein
aufSerordentliches Engagement
fiir die Berlin/Brandenburger Epi-
lepsieselbsthilfe und fiir unseren
Bundesverband, fiir das er u.a. mit
dem Bundesverdienstkreuz ausge-
zeichnet wurde. Eine ausftihrliche
Wiirdigung seiner Arbeit erfolgt in
einer der kommenden Ausgaben
von einfille.

Tanja Salzmann, Anfang 30, Sozi-
alarbeiterin, arbeitet seit Anfang
Oktober beim Landesverband Epi-
lepsie Berlin Brandenburg e.V. als
Koordinatorin der Berliner Epilep-
sie-Selbsthilfe. Sie studierte an der
FH Erfurt Soziale Arbeit und er-
warb spater in Berlin berufsbeglei-
tend einen Master of Social Work/
Soziale Arbeit als Menschen-
rechtsprofession. Zu ihrer Tatigkeit
in der Epilepsie-Selbsthilfe kam sie
eher zufallig, weil sie privat mit

dem Thema Epilepsie zu tun hatte.

Erganzend dazu konnte sie bereits

Berufserfahrung im Umgang mit
Menschen, die sich fir ihre eige-
nen Interessen einsetzen und sich
selber organisieren, sammeln.

Bereits wahrend des Studiums
absolvierte Tanja Salzmann zwei
Praktika im Bereich der Fllicht-
lingsberatung. lhre Erfahrungen in
der Beratung konnte sie spater in
einem Kinder- und Jugendverband
und bei einem Projekt zur Forde-
rung von Inklusion vertiefen. Die
erworbenen professionellen und
praktischen Erfahrungen haben
ihr Interesse fur diesen Tatigkeits-
bereich wachsen lassen. Im berufs-
begleitenden Studium kam das
Thema Menschenrechte hinzu.

Menschenrechte sind unteilbar,

so Salzmann. Damit ist auRer

den verschiedenen politischen
und biirgerlichen Rechten eines
Menschen auch das Recht auf
eine gute und umfassende Ver-
sorgung bei gesundheitlichen
Einschrankungen und (chroni-
schen) Erkrankungen gemeint. Im
Sinne der Selbsthilfe ist hier neben
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dem Zugang zur medizinischen
Versorgung im Krankheitsfall

und der Interessenvertretung von
Menschen mit Epilepsie die Frage
nach der Qualitat dieser medizi-
nischen und sozialen Versorgung
—und wie diese die Lebensqualitat
erhohen kann —relevant: Kurz,
Menschen mit gesundheitlichen
Einschrankungen haben ein Recht
auf Unterstutzung und diirfen
nicht benachteiligt werden.

Durch diese Mischung aus Berufs-
erfahrung, anderen praktischen
Erfahrungen und der Idee des
Einsatzes flr die Menschenrechte
flhlt sich Tanja Salzmann gut vor-
bereitet auf ihre neue Tatigkeit. Die
Frage, ob personliche Betroffen-
heit in der Selbsthilfe und in der
Beratung eine Rolle spielen sollte,
findet Salzmann schwierig. Epilep-
sie ist ein sehr komplexes Krank-
heitsbild und sehr unterschiedlich,
stellt sie voran. Dazu kommen
verschiedene Personlichkeitsfak-
toren, die wiederum Einfluss auf
das Leben und die Lebensqualitat
haben. Fiir die Menschen, denen
sie in ihrer Tatigkeit beratend be-
gegnet, ist es wichtig, ob der zu
beratende Mensch selbst eine Epi-
lepsie hat oder nicht. Dabei spielt
es zunachst keine Rolle, ob der/
diejenige bereits in der Epilepsie-
Selbsthilfe aktiv ist oder nicht -
das Angebot des Landesverbandes
steht allen Menschen offen. In
erster Linie ist Tanja Salzmann al-
lerdings als Koordinatorin der Ber-
liner Epilepsie-Selbsthilfe fur die
Unterstitzung der Menschen in
den Selbsthilfegruppen zustandig
und dafir, neue Gruppen bei ihrem
Aufbau zu unterstiitzen und an-
fallskranken Menschen sowie ih-
ren Angehdrigen den Weg in eine
Selbsthilfegruppe zu ebnen bzw.
sie bei der Suche nach einer fir sie
geeigneten Gruppe zu unterstut-
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zen.Ob man bei dieser Tatigkeit
zwingend selbst eine Epilepsie
haben muss, fragt sich Tanja Salz-
mann, denn auch in anderen Be-
reichen mit ahnlichen Tatigkeiten
machen die Leute einen guten Job,
ohne selbst chronisch krank oder
behindert zu sein. Letztendlich
aber kann sie gut verstehen und
nachvollziehen, dass die Mitglie-
der im Landesverband das einfach
wiinschen und es ein Kriterium fir
ihre Auswahl ist.

In Berlin gibt es viele Projekte, die
Menschen bei unterschiedlichen
Bedarfslagen unterstiitzend und
beratend zur Seite stehen und von
denen auch Menschen mit Epi-
lepsie profitieren konnten. Tanja
Salzmann kann sich vorstellen,
hier die iibergreifende Zusammen-
arbeit zu fordern, vor allen Dingen
im interkulturellen und generati-
onsubergreifenden Bereich. hrist
wichtig, zu schauen, welche An-
gebote es beispielsweise sowohl
flr junge Leute als sowie fur altere
Menschen gibt und wie diese aus-
gebaut werden konnten. Neben
der Arbeit fir und mit Menschen
mit Epilepsien ist es —so Salzmann
—aber auch weiterhin notwendig,
bei Menschen ohne Epilepsie Be-
rihrungsangste abzubauen und
der Ausgrenzung und Stigmati-
sierung anfallskranker Menschen
durch Aufklarung entgegen zu
wirken. Noch gibt es das leider,
besonders am Arbeitsplatz, viel zu
haufig, so Salzmann.

Gerade hatte Tanja Salzmann mit
einem Mobbing-Fall zu tun. Oft
wenden sich Menschen an den
Landesverband, die personlich

von Ausgrenzung betroffen sind.
Aber auch Arztinnen und Arzte
berichten immer wieder von Vor-
urteilen, Unwissen und falschen
Vorstellungen. Oft fehlt es auch an

Alternativen, z.B. wenn Menschen
ihren Job wegen der Krankheit
aufgeben mussen. lhnen wer-

den dann meistens keine oder

nur wenig andere Moglichkeiten
geboten. Auch auf den Veran-
staltungen des Landesverbandes
wird oft deutlich, dass es vielen
Menschen an Wissen uber Epilep-
sie fehlt. Notwendig sind diese
Veranstaltungen fiir Menschen
mit, aber auch fir Menschen ohne
Epilepsie, um aufzuklaren und

um Stigmata und Unsicherheiten
abzubauen. Offentlichkeitsarbeit
sollte auf verschiedenen Ebenen
stattfinden. Der Erfahrungsaus-
tausch zwischen einzelnen Selbst-
hilfegruppen bundesweit, aber
auch der Austausch mit anderen
Gruppen — beispielsweise mit den
Schwerpunkten Interkulturalitat
und Mehrfachbehinderung —ist
wichtig und notwendig, so Salz-
mann, wie auch die Unterstiitzung
der Menschen aus den Selbsthilfe-
gruppen durch die Ermoglichung
der Teilnahme z.B. an Fortbildun-
gen und anderen Aktivitaten.

Tanja Salzmann hat in der relativ
kurzen Zeit, in der sie in der Zille-
stralRe in Berlin ihrem neuen Job
nachgeht, versucht, die Bedirfnis-
se und Ziele der Menschen aus der
Selbsthilfe zu verstehen. Abhan-
gig von der Betroffenheit durch
die Krankheit sind diese sehr
verschieden. Sie findet ihr neues
Tatigkeitsfeld sehr spannend, ge-
rade den Erfahrungsaustausch mit
den Aktiven in der Selbsthilfe, mit
Einzelpersonen in der Beratung,
aber auch mit Menschen aus dem
Versorgungssystem. Sie ist froh,
dadurch eigenes Wissen ausbauen
und neue Tatigkeitsfelder kennen
lernen zu kdnnen.

Das Gesprdch wurde geftihrt und
aufgezeichnet von Conny Smolny.



Miteinander reden
Neue Epilepsie-Selbsthilfegruppe in Berlin-Kopenick

Es hilft. Das erfahren Menschen
mit Epilepsie und ihre Angeho-
rigen immer wieder. Seit 1971
gibt es Selbsthilfegruppen fiir
Menschen mit Epilepsie. Wie es
ist, mit der Krankheit zu leben,
kann jemand, der selbst mit An-
fallen klar kommen muss, eben
anders vermitteln als jemand, der
das Geschehen eher von aulRen
kennt.

In Berlin-Kopenick hat sich eine
neue Epilepsie-Selbsthilfegruppe
gebildet. Sie trifft sich bei der
Eigeninitiative im Selbsthilfezen-
trum in der Genossenschaftsstra-
Be 70 in 12489 Berlin jeden Don-
nerstag ab 15.30 Uhr. Wer Interes-
se hat, kann gerne dazu kommen.
Nur der erste Schritt dorthin ist
es schwer. Wer erfahren hat, wie
die Begegnung mit den anderen
Mitstreitern die eigene Situation
erleichtert, wird immer wieder
kommen.

Es gibt Gruppen von anfallskran-
ken Menschen, die sich mehr um
die Abwechslung in Alltag kiim-
mern und sich zum Basteln, Wan-
dern, Geselligsein treffen. Es tut
gut, mal von den triiben Gedanken
weg zu kommen, die Menschen
mit gesundheitlichen Einschran-
kungen besonders in der dunklen
Jahreszeit bedriicken kénnen.
Daneben gibt es andere Gruppen,
deren Ziel es eher ist, die Teilneh-
menden bei der Bewaltigung der
Probleme, die sich im Zusam-
menhang mit Epilepsie ergeben,
zu unterstitzen. Wie komme ich
im Alltag mit Epilepsie zurecht?
Wie finde ich einen Arzt, der mich
versteht? Wie komme ich mit den
eventuell notwendigen Medika-
mentenumstellungen zurecht?
Kann ich trotz meiner Epilepsie
meinen Beruf weiter austiiben?
Wie werde ich mit den Reaktionen
meines Umfeldes fertig? Welche
Rechte habe ich?

aus den gruppen
und verbanden

Die Palette der Fragen ist grol.
Niemand muss mit seinen
Schwierigkeiten alleine bleiben.
Menschen, die schon langer eine
Epilepsie haben und mit dieser gut
zurecht zu kommen, ermutigen in
unserer Gruppe andere, die dies
vielleicht noch nicht geschafft
haben, machen ihnen dadurch
Mut und zeigen ihnen Wege auf,
wie auch sie es schaffen konnen,
mit der Epilepsie gut zu leben.
Mitglieder und ,alte Hasen“ aus
der Deutschen Epilepsievereinigung
e. V. unterstutzen uns mit Rat und
Tat bei unseren Aktivitaten.

Wer Kontakt zur Gruppe aufneh-
men méchte, kann dies tiber die
Geschdiftsstelle des Landesverban-
des Epilepsie Berlin-Brandenburg
tun (Tanja Salzmann, Tel.: 030 —
3470 3483; mail: tanja.salzmann@
epilepsie-vereinigung.de).

Ingrid Kopielski

Neu gegrundeter Verein informiert Eltern

CDKL 5 e.V. veranstaltet Familienkonferenz

N

Ein extrem seltener Gen-Defekt
verursacht schon bei Kindern gro-
Re Probleme: Wenn ein Kind eine
Mutation auf dem Gen CDKL 5 hat,
bekommt es auch epileptische
Anfalle. Die betroffenen Familien
haben sich jetzt zu einem Verein
zusammengeschlossen — Initiato-
rin ist Sandra Thorpe Bione.

DEUTSCHLAND elV.

Liebe ist die Antwort

Die geburtige Brasilianerin hat
zwei Kinder. Ihre Tochter Saman-
thaist dreiJahre alt und leidet an
dem seltenen Gen-Defekt. Sandra
Thorpe Bione hat bereits die zwei-
te Familienkonferenz organisiert
und mochte ihren Verein, den sie
mit anderen engagierten Eltern
aufbaut, gern bekannter machen.

»Inzwischen sind die deutschen
CDKL 5-Familien auch dank Face-
book besser vernetzt, wir haben
einen eigenen Internet-Auftritt,
wollten uns aber auch personlich
austauschen und kennen lernen®,
berichtet die Berlinerin.

Bereits im Juli 2015 trafen sich zum
zweiten Mal — diesmal in Berlin
auf dem Gelande der Bjorn-Schulz-
Stiftung in Pankow — 23 Familien
mit 15 Kindern aus Deutschland,
der Schweiz und Osterreich. ,Ins-
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aus den gruppen
und verbanden

gesamt 7o Leute, das ist ein gro-
Rer Erfolg®, freut sie sich Thorpe
Bione immer noch. Dr. med. Axel
Panzer, Leiter der Neuropadiatrie
der DRK-Kliniken Berlin-Westend
und wissenschaftlicher Beirat

des Vereins, hielt auf dem Treffen
einen Vortrag tber ,,CDKL 5 und
Antiepileptika“. Uber therapeuti-
sche Ansatze spracht die Neuro-
biologin Claudia Fuchs (PhD an der
Universitat von Bologna) und tber
unterstitzte Kommunikation die
Logopéadin Katharina Siewert. Uber
die Arbeit der Pflegestutzpunkte
wurde ebenso referiert wie Uber
die Suche nach der richtigen Kita.

Uber die Therapieméglichkeiten
mit einem Vagus-Nerv-Stimulator
berichtete Dr. med. Stefanie Ham-
mersen vom Berliner Vivantes-
Klinikum im Friedrichshain.

,Wir wollten méglichst viele
Themenbereiche abdecken und
alle Facetten beleuchten®, erklart
Thorpe Bione.,,Es war schon, dass
auch die Vorsitzende der Eltern-
hilfe fur Kinder mit Rett-Syndrom
in Deutschland eV., Gabriele Kel3-
ler,angereist war und uns viele
Tipps aus ihrer Erfahrung mit der
Vereinsarbeit geben konnte®, ist
die engagierte Vorsitzende von

CDKL 5 Deutschland eV. dankbar.
Die betroffenen Madchen und
Jungen und die Geschwisterkin-
der wurden betreut, wahrend die
Eltern sich informieren und ken-
nenlernen konnten. Am Ende der
Veranstaltung konnten die Fami-
lien Luftballons mit Wiinschen in
den Himmel steigen lassen — einer
davon ist auf jeden Fall die Wie-
derholung der Familienkonferenz
im kommenden Jahr.

Kontakt: CDKL 5 Deutschland e.V.,
www.cdkls.de, mail: cdklsdeutsch-
land@®gmail.com

Sybille Burmeister

Interessengemeinschaft Epilepsie
Niedersachsen

Nachtrag zum 30igsten

Am 10. Oktober 2015 feierten wir
unser 30jahriges Jubilaum im
Klinikum Osnabriick gemeinsam
mit der Selbsthilfegruppe Epilepsie
Osnabriick Stadt und Land, die
ebenfalls seit 30 Jahren existiert.
Wir hatten bewusst nur drei Vor-
trage eingeplant, damit anschlie-
RBend genug Zeit zum Austausch
blieb.

Unser Vorsitzender Detlef Briel
stellte den geschichtlichen Teil
des Landesverbandes dar und
gemeinsam berichteten wir Gber
die aktuelle Situation, liber unsere
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Seminare und dartber, dass wir
mittlerweile eine eigene Webseite
haben. Negativ aufgefallen ist uns
seit einiger Zeit, dass bei person-
lichen Einladungen von uns an
unsere Mitglieder keine oder kaum
Rickmeldungen erfolgen. Liebe
Leute: Wenn ihr bei personlichen
Einladungen nicht antwortet,

ob eine Teilnahme erfolgt oder
nicht, kdnnen wir nicht planen!
Also: Wir bitten in solchen Fallen
um Rickantwort, das wiirde uns
wirklich sehr helfen! Das Sport-
wochenende z.B. mussten wir
absagen, da wir dafiir nicht gen-

gend Anmeldungen hatten. Einige
jungere Teilnehmer sagen ja, das
Sportwochenende ist auch nicht
so aufregend. Dann kommt doch
bitte zur Mitgliederversammlung,
die ist doch dafiir da, dass wir ge-
meinsam Alternativen —z.B.zum
Sportwochenende — entwickeln
kénnen. Macht Vorschlage, wir
sind fur alles offen. Nur so wird ein
Schuh draus.

Anschlief(end libernahm Dr. Kel-
linghaus den medizinischen Part
und zeigte die Entwicklung der
medizinischen Versorgung von



Menschen mit Epilepsie in den
letzten 30 Jahren auf. Last but not
least schilderte Stefan Conrad die
Geschichte des Bundesverbandes
und stellte die Aufgaben vor, vor
denen er heute steht. Eine Prasen-
tation von unserem Selbsthilfele-
ben kam gut an und zeigte allen

Anwesenden, dass die Selbsthilfe
kein verstaubter Begriff ist, son-
dern jede Menge Leben bedeutet,
Austausch, SpaRR —aber auch Ar-
beit.

AbschlieBend fand bei einem klei-
nen Imbiss ein reger Austausch

aus den gruppen
und verbanden

statt. Die Gaste nutzten diese Zeit
intensiv. Die Stimmung war locker
und freundlich. Es gab viele gute
Gesprache —die Veranstaltung war
rundum gelungen.

Marita Wuschke
Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen

Gemeinsam sind wir starker

Treffen der Bundes- und Landesverbande

Zum zweiten Mal haben sich am

5. Dezember viele Vertreter der
Epilepsie-Selbsthilfeverbande in
Berlin getroffen: Landesverbande
und Landesbeauftragte der DE, der
DE-Bundesvorstand, von der DE
unabhdngige Landesverbande und
der Vorstand des Epilepsie Bundes-
Elternverbandes (e.b.e.). Auf der Ta-
gesordnung standen Fragen zum
Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA), die Zusammenarbeit

der Verbande, der Sachstand der
Epilepsie-Petition und das Projekt
des Arbeitskreises Epilepsiebera-
tungsstellen.

Die Epilepsie-Petition,
die im Auftrag der
Selbsthilfeverbande
auf Initiative von
Susanne Fey beim
Bundespetitionsaus-
schuss eingereicht
wurde, hat ihren
Angaben zufolge rund 36.000
Stimmen erhalten, von denen aus
formalen Griinden aber nur etwa
19.000 gewertet werden konnten.
Rund 4.000 Stimmen wurden per
Internet abgegeben. Als weiterer
Schritt wurde vorgeschlagen, mit
den einzelnen Bundestagsabge-
ordneten Kontakt aufzunehmen:
Der politische Druck auf das Bun-
desgesundheitsministerium musse
erhoht werden. Eine Anhérung im
Petitionsausschuss sei weiterhin
maoglich, entschieden werde dies vo-
raussichtlich im Friihjahr, sagte Fey
(Infos: www.epilepsie-petition.de).

Das Treffen aller interessierten
Vorstande von Bundes- und
Landesverbanden der Epilepsie-
Selbsthilfe soll fester Bestandteil
der Zusammenarbeit werden
und zweimal im Jahr stattfinden
—einmal als ganztagiges Treffen
im September und ein zweites
Mal anlasslich der Jahrestagung
der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie. Ziel ist es, die Kom-
munikation untereinander zu
optimieren. Das gemeinsame
Anliegen ist klar: Die Situation
der Menschen mit Epilepsie und
ihrer Angehérigen in Deutsch-
land zu verbessern. Als lockerer
Zusammenschluss nennt sich die
Runde Arbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfe Epilepsie in Deutschland
mit den Vereinsvorsitzenden der
jeweiligen Mitgliedsverbande als
Ansprechpartner.

Fiir den auf der Arbeitstagung
2015 der Deutschen Epilepsieverei-
nigung e.V. neu gegriindeten Ar-
beitskreis Epilepsieberatungsstellen
war Markus Turcke als Gast dabei.
Er stellte den aktuellen Sachstand
vor. Noch steht der Arbeitskreis in
der Bestandsaufnahme von Tra-
gerschaft und Finanzierung. Mar-
kus Tuircke freut sich noch tber
weitere Mitstreiter.

Sybille Burmeister
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redakteur), Sybille Burmeister, Conny gestattet. Quellenangabe und zwei Be- nachgesandt.
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Informationen | Fon/Fax/Mail
03.02.2016 Epilepsieberatung Dresden | Offene Gesprachsgruppe Epilepsieberatung Dresden Fon: 03514810270

Wolfhiigelstralle 20
01324 Dresden

Thema: Epilepsie und Gedachtnis

epilepsieberatung@
kleinwachau.de

12.—13.02.2016 | Epileptologische
Schwerpunktpraxis R.
Berkenfeld

Hochstr. 22, 47506

Neukirchen-Vluyn

MOSES-Schulung fur Betroffene

und Angehorige

Gabi Haferkamp

Fon: 02845 - 2605
gabihaferkamp@gmx.de

27.02 2016 Tagesforderstatten der
10.00 —14.00 Lebenshilfe, HarbigstralRe
Uhr 10-12, 14055 Berlin

Versorgung von Menschen mit
schwerer Mehrfach-behinderung

Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg eV.
Tanja Salzmann

Fon: 030 —3470 3483

Fax: 030 —342 4466
tanja.salzmann@epilepsie-
vereinigung.de; www.
epilepsie-berlin.de

Friedrich Schiller-
Universitat Jena
Ernst-Abbe-Platz

03.-05.03.2016

53.Jahrestagung der Deutschen

Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE)

Conventus
Congressmanagement
Juliane Borner

Fon: 03631 -3116 347
Fax: 03641—3116 243
epilepsie@conventus.de

Bischof-Altmann-StraRe 9
94032 Passau

und deren Eltern

Anmeldung bis 01.02.16

07743 Jena www.epilepsie2016.de
04.-05.03.2016 | Kinderklinik Dritter Orden | FAMOSES-Schulung Epilepsie Beratung Fon: 08517205 207
Passau Ein Kurs fur Kinder mit Epilepsie Niederbayern Fax: 0851 — 7205 47 207

epilepsie@kinderklinik-passau.
de

Lehrerinnenverein, Saal
4. Stock
Weidenkellerstr. 6
90453 Niirnberg

Kraftquellen und Beschiitzer —

eine Forschungsreise

23.03.2016 Epilepsieberatung Dresden | Sarah Elise Bischof liest aus Epilepsieberatung Dresden Fon: 0351 - 4810270
WolfhiugelstraBe 20 ihrem Buch ,Panthertage” epilepsieberatung@
01324 Dresden kleinwachau.de
08.-10.04. Epilepsieklinik Tabor MOSES-Schulung Annette Kriiger Fon: 03338 - 752 424
2016 Ladeburger Str. 15 Sozialdienst Fax: 03338 — 752 352
16321 Bernau a.krueger@epi-tabor.de
09.04.2016 Nirnberger Lehrer und Tagesseminar: LV Epilepsie Bayern Fon: 0911 -18093747

Fax: 0911 —18093746
kontakt@epilepsiebayern.de

16.—17.04.2016 | Epilepsieberatung Dresden
WolfhugelstraBe 20

01324 Dresden

MOSES-Schulung

Epilepsieberatung Dresden
Frau Lippold

Fon: 0351-4810270
epilepsieberatung@
kleinwachau.de

Hotel Lindenhof
Quellenhofweg 125
33617 Bielefeld

22.—24.04.
2016

Seminar zur
Anfallsselbstkontrolle

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

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

Heinrich-Mann-Stral3e 29

13156 Berlin

Anne Sohnel
Anmeldung erforderlich

10.—12.06.2016 | Hotel Christophorus Frauenseminar: Entspannen Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.
Schonwalder Allee 26/3 und Kréfte tanken (mit Anne Séhnel
13587 Berlin Kinderbetreuung) Anmeldung erforderlich
Nur fir Frauen!
17.—19.06 2016 | Hotel Christophorus Familienseminar ,Entspannen Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.
Schonwalder Allee 26/3 und Krafte sammeln“ Anne Séhnel
13587 Berlin Anmeldung erforderlich
17.-19.06.2016 | Akademie Hotel Seminar,Gedachtnistraining" Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.
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Datum Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

Akademie Hotel
Heinrich-Mann-Stral3e 29

17.—19.06.2016

Seminar,Neurolinguistisches
Programmieren — Selbstcoaching

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Sohnel

S.0.

Seminarraum K1 3. Stock
Weidenkellerstr. 6
90453 Niirnberg

Landesverband Epilepsie Bayern

13156 Berlin bei Epilepsie” Anmeldung erforderlich
24.-26.06. Bistumshaus SchloR Wochenendseminar des LV Epilepsie Bayern Fon: 0911 —18093747
2016 Hirschberg Landesverband Epilepsie Bayern Fax: 0911 —18093746
Hirschberg 70 kontakt@epilepsiebayern.de
92339 Beilngries
08.07.2016 Hotel Erbacher Hof Mitgliederversammlung des DE- | Bundesgeschaftstelle der DE, | Fon: 030 —342 4414
14.00 —18.00 Grebenstralle 24-26 Bundesverbandes Anne Sohnel Fax: 030 — 342 4466
Uhr 55116 Mainz Anmeldung erbeten info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de
08.-10.07. Hotel Erbacher Hof Arbeitstagung der Deutschen Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.
2016 Grebenstralle 24-26 Epilepsievereinigung Anne Sohnel
55116 Mainz Anmeldung bis 11.04.16
21.—24.009. Epilepsiezentrum Kork Fachtagung,Sozialarbeit bei Verein Sozialarbeit bei Fon: 0521-144 3624
2016 LandstraBe 1 Epilepsie Epilepsie Fax: 0521-144 3261
77694 Kehl-Kork Albrecht Diestelhorst albrecht.diestelhorst@bethel.de
05.10.2016 Rathaus Charlottenburg Zentralveranstaltung zum Tag Bundesgeschaftsstelle der s.0.
Otto-Suhr-Allee 100 der Epilepsie 2016 DE, Anne Sohnel
10585 Berlin
08.10.2016 Verein Lehrerheim Mitgliederversammlung LV Epilepsie Bayern Fon: 0911 -18093747

Fax: 0911-18093746
kontakt@epilepsiebayern.de

Finckensteinallee 23

von Selbsthilfegruppen in

21.-23.10.2016 | Haus Meeresfrieden Seminar ,Epilepsie und Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.
(geplant) Depression® Anne Sohnel
Maxim-Gorki-Str.19 Anmeldung erforderlich
17424 Ostseebad
Heringsdorf
28.-30.10.2016 | Hotel Morgenland Seminar ,,Aufbau und Erhalt Bundesgeschaftstelle der DE, | s.o.

Anne Sohnel

Bischof-Altmann-StraRe 9
94032 Passau

12205 Berlin Deutschland® Anmeldung erforderlich
13.—14.11.2016 | Kinderklinik Dritter Orden | MOSES-Schulung Epilepsie Beratung Fon: 0851-7205 207
Passau Niederbayern Fax: 0851— 7205 47 207

Anmeldung bis 20.09.16

epilepsie@kinderklinik-passau.
de

Hotel Lindenhof
Quellenhofweg 125
33617 Bielefeld

18.-20.11. 2016

Seminar ,Epilepsie und Arbeit”

Bundesgeschaftstelle der DE,
Anne Séhnel
Anmeldung erforderlich

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de
www.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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Flucht, Migration und chro-

nische Krankheit ist das
Schwerpunktthema der nach-
sten Ausgabe der einfiille.

Wie sieht eigentlich die ge-
sundheitliche Versorgung der
vielen Menschen aus, die aus
ihren Herkunftslandern ge-
fliichtet sind, weil sie dort ihres
Lebens nicht mehr sicher sind?
Haben sie Zugang zu unserem
Gesundheitssystem? Sind sie aus-
reichend medizinisch versorgt?
Was, wenn Sie chronisch krank
sind? Wie sieht die gesundheitli-
che Versorgung derjenigen aus, die
schon lange in Deutschland leben,
aber ein kulturell anderes geprag-

tes Verstandnis von chronischen
Krankheiten —insbesondere von
einer Epilepsie haben? Profitieren
alle gleichermal’en von unserem
Gesundheitssystem? Und was
kann getan werden, dass wir allen
eine angemessene gesundheit-
liche Versorgung bieten kénnen

—denn es gibt zwar kein Recht

auf Gesundheit, wohl aber das
Menschenrecht auf eine angemes-
sene medizinische Versorgung.

Mit diesen und weiteren Fragen
beschaftigen wir uns in der nach-

konnen 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 -
davon leben wir —als Zeitschrift
von Betroffenen fiir Betroffene.

teilt uns dies mit. Denn

Die nachste einfille erscheinen
Ende Marz 2016. Redaktions-
und Anzeigenschluss ist der

26. Februar 2015. Angekiindigte

sten Ausgabe der einfdlle. Wer

dazu etwas beitragen mochte, ist
herzlich eingeladen; auf Wunsch

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion

Anzeigen konnen bis zum 11. Marz
2016 angenommen werden.

einfille



Deutsche
@ Epilepsievereinigung

BEITRITTSERKLARUNG

Hiermit erklare ich meinen Beitritt zur Deutschen Epilepsievereinigung e.V.

Name: Vorname:

StraBe, Nr.:

PLZ, Ort:

Einrichtung, Firma:

Telefon, Fax:

Beruf*: Geburtsdatum:

E-Mail:

Ich erklare meinen Beitritt als:

ordentliches Mitglied Fordermitglied
I:‘ 60,- Euro Jahresbeitrag I:‘ 250,- Euro Jahresbeitrag (Privatpersonen, Selbststandige)
D Euro__ Jahresbeitrag I:‘ 500,- Euro Jahresbeitrag (gemeinniitzige Einrichtungen)

(freiwillig gewahlter Beitrag, héher als 60,- Euro)

I:‘ 26,- Euro ermaRigter Jahresbeitrag I:‘ 750,- Euro Jahresbeitrag (Wirtschaftsunternehmen)

Epilepsie betrifft mich* D selbst I:‘ als Elternteil I:‘ beruflich I:‘ sonstiges
Ich zahle
I:‘ per Uberweisung/Rechnung I:‘ Spendenbescheinigung erwiinscht

D per (SEPA-) Lastschrift Vordruck zu Einzugsermachtigung geht Ihnen per Post/Mail zu.)

D Ich interessiere mich flir eine ehrenamtliche Téatigkeit in der DE und bitte um Kontaktaufnahme

Datum, Unterschrift:

*freiwillige Angaben.

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug der Mitgliederzeitschrift ,,einfalle” enthalten. Férdermitglieder erhalten auf Wunsch bis zu
30 Exemplare. Die DE ist zzt. von der Korperschaftssteuer befreit. Der Mitgliedsbeitrag ist steuerlich absetzbar, auf Wunsch
erhalten Sie eine Spendenquittung.

Datenschutzrechtliche Hinweise zur Verwendung von Mitgliederdaten (Auszug aus der Vereinssatzung Stand: 03.07.2014)
§ 5.6 Antrag auf Mitgliedschaft

6.3 Im Rahmen der Mitgliederverwaltung werden von den Mitgliedern folgende Daten erhoben: Name, Vorname, Anschrift, Telefon, Mail,
Beruf, Geburtsdatum, Betroffenheit und Ehrenamt. Diese Daten werden im Rahmen der Mitgliederversammlung erhobenen Daten fir die
Mitglieder des Bundesverbandes in ihrem Bereich Ubermittelt, wenn das Mitglied dem nicht ausdriicklich widerspricht.

6.4 Die nach § 6 Abs. 4 anerkannten Landesverbdande bekommen im Rahmen der Mitgliederverwaltung erhobenen Daten fiir die Mitglieder
des Bundesverbandes in ihrem Bereich tibermittelt, wenn das Mitglied dem nicht ausdrticklich wiederspricht.

Deutsche Epilepsievereinigung

gem. e.V. Telefon + (49)030 342 4414 Spendenkonto:
Bundesgeschiaftsstelle Telefax + (49)030 342 4466 Deutsche Bank Berlin
ZillestraBe 102 info@epilepsie-vereinigung.de IBAN DE24 100 700 240 6340029 01

10585 Berlin www.epilepsie-vereinigung.de BIC (Swift) DEUT DE DBBER



