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- ﬂ ;1401 SGB V sind Patienten una 3

- ' Selbsthllfe chronisch kranker/behinderter - -

Menschen an der Regelung von Fragen, die ihre
Versorgung betreffen, zu beteiligen.

Aber haben sie auch die Ressourcen, um ihre
Interessen wirkungsvoll durchzusetzen?
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NEA: Das Netzwerk
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Epilepsie und Arbeit Ejoﬁ-afwﬁ
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NEA entwickelt regionale
Fachteams

Das Netzwerk Epilepsie und Arbeit bildet regionale
Fachteams, die auf Fragen zur Epilepsie am Arbeits-
platz spezialisiert sind. Die Fachteams bestehen aus
Neurologen, Betriebsarzten, Fachkraften fur Arbeits-
sicherheit, Integrationsberatern und Epilepsie-
Beratungsstellen.

NEA lost epilepsiebedingte
Probleme am Arbeitsplatz

Bei einer Betriehsbegehung erdrtert das Fachteam
anfallsbedingte Selbst- und Fremdgefahrdungen am
Arbeitsplatz. MalEnahmen zur Arbeitssicherheit und
zum richtigen Umgang mit der Epilepsie im Betrieb
werden festgelegt.

Nutzen Sie das Netzwerk
Epilepsie und Arbeit

Arbeitgeber, epilepsiekranke Arbeitnehmer und
beteiligte Experten konnen sich an NEA wenden.
Auch bei aktiven Epilepsien kann der Arbeitsplatz
haufig erhalten werden.




editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—

liebe Freunde und Forderer!

36.000 Unterschriften haben die Epilepsie-Selbsthilfe-
verbande Deutschlands zusammen bekommen —36.000
Menschen, die eine Reform des Arzneimittelmarktneu-
ordnungsgesetzes (AMNOG) wiinschen, dessen derzeitige
Umsetzung durch den Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) dazu fiihrt, dass neu zugelassene Antiepileptika in

Deutschland nicht mehr erhaltlich sind.

Zwei Dinge — mal abgesehen von der Zahl - sind daran bemerkenswert. Ein-
mal haben endlich alle Selbsthilfeverbande — abgesehen von einigen ,,Holp-
rigkeiten” — gemeinsam an einem Strang gezogen. Ein Schritt in die richtige
Richtung, dem weitere folgen mussen.

Zum Zweiten stellt sich die Frage, wie das denn sein kann —sind wir doch als
Patientenvertreter an den Entscheidungen im G-BA zumindest in der Form
beteiligt, dass wir an den Beratungen teilnehmen durfen und dort ein Re-
derecht haben. Irgendwie scheinen unsere Argumente dort nicht anzukom-

men ...

Und damit sind wir bei unserem Schwerpunktthema: Interessenvertretung
durch die Selbsthilfe. Wir haben zwar immer schon die Interessen der Men-
schen mit Epilepsie vertreten. Allerdings ist es ein erheblicher Unterschied,
ob wir das — wie bisher — (iber eine gute Presse- und Lobbyarbeit machen
miissen oder ob die Gremien, die auch Uber uns entscheiden, gesetzlich dazu
verpflichtet sind, uns zu beteiligen. Ein groRer Fortschritt, sicherlich, aber
warum werden unsere Interessen dann trotzdem nicht berticksichtigt? Mehr

dazu in diesem Heft ...

In diesem Zusammenhang eine groRe Bitte: Die Professoren Christian Elger
und Heinz Beck von der Klinik fiir Epileptologie der Universitdt Bonn haben
zum Thema AMNOG ein Video produzieren lassen, das u.a. auf youtube zu
sehen ist. Der Film hat kontroverse Reaktionen hervorgerufen —deshalb sind
wir an lhrer/Eurer Meinung interessiert: Was haltet Ihr/halten Sie von dem
Video? Was gefallt Ihnen/Euch gut, was nicht so gut? (Vgl. dazu den Artikel in
wissenswert und den dortigen Link zum Film.) Wir hoffen auf zahlreiche Zu-

schriften, die wir gerne in den nachsten einféllen veroffentlichen méchten.

Ach ja —fast hatte ich es vergessen: Geniel3en Sie/genieflst den Sommer!

_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.

Epllq:é@?tmrﬂ 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

einfille | 3



4

aufgefallen

Wie unabhangig wird die
Patientenberatung ab 2016 sein?

Seit 2000 gibt es sie als Modellvorhaben, seit 2011 ist sie gesetzlich festgeschrieben (§ 65b SGB V): Die Unabhdin-
gige Patientenberatung Deutschland (UPD). Ihre Aufgabe ist es nach dem Gesetz, ,Patientinnen und Patienten

in gesundheitlichen und gesundheitsrechtlichen Fragen kostenfrei zu informieren und zu beraten® - und zwar
unabhangig.

Finanziert wird UPD durch den Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkassen. Bisher wurde sie von einem
Verbund gemeinnttziger Einrichtungen getragen — doch damit ist nun Schluss.

Wie u.a. die Verbraucherzentrale Schleswig-Holstein auf ihrer Webseite berichtet, soll die UPD ab 2016 von der
Duisburger Firma Sanvartis betrieben werden. Das Pikante daran: Sanvartis betreibt auch Callcenter fur die
Krankenkassen und die pharmazeutische Industrie.

Trotz vielfacher Proteste scheint sowohl die GKV als auch der Patientenbeauftragte der Bundesregierung — Karl-
Josef Laumann —an dieser Entscheidung festhalten zu wollen. Beide sehen die Unabhangigkeit der Patienten-
beratung durch diese Entscheidung offenbar nicht gefahrdet. Ein schoner Traum, aber es ist ja noch Zeit aufzu-
wachen ...

Quelle: Spiegel Online, 10.Juli 2015; Verbraucherzentrale Schleswig Holstein (wwwuyzsh.de), 16.07.2015
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Patientenbeteiligung
Unsere Beteiligung ist gefragt.
Aber kdnnen wir das ehrenamtlich
wirklich alles leisten?
23
29
. . . 30
Sybille Ried Preis 2015
Marion Witt & Hans Konig werden
fur ihr Solo-Theaterstiick ,Steile
Welle” ausgezeichnet
|
49
Patiententag 2015
in Dresden
,Macht den Mund auf und werdet
sichtbar. Ich wiinsche mir, dass ihr
euch traut und auf die Stralen und
Pldtze rausgeht” (Eckart von Hirsch-
hausen). 54

inhalt

Schwerpunkt

Patientenbeteiligung Moglichkeiten, Grenzen, Voraussetzungen
Die Patientenbeteiligung im Gemeinsamen Bundesausschuss
Gemeinsam sind wir starker Interview mit Dr. Martin Danner

Eingeschranktes Mitspracherecht Ein Beispiel aus Ludwigshafen

wissenswert

Zusammen sind wir viele Treffen junger Selbsthilfe in November
Petition zum AMNOG 36.000 Unterschriften sind ein Achtungserfolg
Wissenschaftler entschuldigen sich Eure/lhre Meinung ist gefragt

Berufliche Beurteilung von Menschen mit Epilepsie

Eltern und Kinder

Ich hoffe, bald eine ,,echte” Mutter sein zu diirfen
Ein Erfahrungsbericht

Cannabis als Arznei fiir Kinder mit Epilepsie?

Einander stirken Fiinfte Familienkonferenz des Dravet-Syndrom e.V.

Menschen und Meinungen

Wir brauchen neue Medikamente zur Epilepsiebehandlung

de-intern

Epilepsiebehandlung unter Genderaspekten
Bericht Uber die Arbeitstagung 2015

Von Powerfragen zu Vergebungsritualen
Bericht Uber das NLP Seminar

Neue Informationsfaltblatter der DE erhiltlich

Magazin

Marion Witt & Hans Kénig erhalten Sibylle-Ried-Preis 2015
Noch einmal Kuba im Originalzustand Ein Reisebericht
Epilepsie im Dialog Fragen an Arzte und Patienten

Patiententag in Dresden

Medien

Panthertage Ein autobiographischer Roman

Musik verstehen und erleben im neuronalen Netzwerk
Epilepsie ansprechen

Neue Broschure der Stiftung Michale erschienen

leserbriefe/kalender/termine
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schwerpunkt

Patientenbeteiligung

Moglichkeiten, Grenzen, Voraussetzungen

Als sich in Deutschland in den
1970er Jahren die ersten Selbst-
hilfegruppen griindeten, befand
sich das Land in einer politischen
Umbruchstimmung. Viele Men-
schen waren nicht mehr bereit,
andere Uber sich entscheiden zu
lassen, sondern wollten ihr Leben
in die eigene Hand nehmen; viele
fiihlten sich von gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen in ihren
Entfaltungsmoglichkeiten einge-
schrankt, was sie so nicht mehr
hinnehmen wollten. Also schlos-
sen sie sich zusammen, um sich
gemeinsam fir eine Veranderung
der politischen und gesellschaftli-
chen Rahmenbedingungen einzu-
setzen.

einfille

Bezogen auf die gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe —und nur um die
soll es hier gehen — bedeutete das,
dass sich viele chronisch kranke
und/oder behinderte Menschen
von Arzten und anderen Einrich-
tungen des Versorgungssystems
in ihren Bedirfnissen nicht ernst
genommen fuhlten; sie wollten
nicht mehr, dass sich ihre Behand-
lung an der Idealvorstellung von
einem ,gesunden” Menschen
orientiert, sondern vielmehr an
ihrem individuellen ,So-Sein®. Die
gesundheitsbezogene Selbsthilfe
war damals eine sehr politische
Bewegung —und sie hat ohne
Zweifel viel erreicht.

Auf der anderen Seite ging es bei
der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe immer auch darum, sich mit
anderen, die dieselbe chronischen
Krankheit/Behinderung haben,
auszutauschen, voneinander zu
lernen und gemeinsam Strategien
zu erproben, mit der Krankheit
besser zurecht zu kommen —und
auch hier wurde viel erreicht.

Wenn wir uns die Rahmenbedin-
gungen anschauen, unter denen
die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe in den 1970er Jahren gestar-
tet ist, sind die mit heute kaum zu
vergleichen. Nur drei Punkte sollen
hier genannt werden:

Von vielen Experten wurde der



Versuch chronisch kranker/behin-
derten Menschen, sich auszutau-
schen, voneinander zu lernen und
sich gemeinsam fiir eine Verbes-
serung ihrer Versorgungs- und
Behandlunssituation einzusetzen,
schlichtweg nicht ernst genom-
men.

Eine Finanzierung der Arbeit der
Selbsthilfegruppen z.B. durch die
Krankenkassen oder Kommunen
gab es —von einigen Ausnahmen
abgesehen —nicht und es wurde
als eher unwahrscheinlich ange-
sehen, dass es diese einmal geben
wird.

Eine gesetzlich geregelte Betei-
ligung chronisch kranker/behin-
derter Menschen an politischen
Entscheidungsprozessen war
schlichtweg nicht vorgesehen.

Und heute? Im Vergleich zu den
1970’er Jahren arbeitet die ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe
geradezu unter traumhaften Be-
dingungen:

Es gibt eine geregelte Finanzie-
rung Uber die Krankenkassen, die
im § 20c SGBV gesetzlich festge-
schrieben ist und die laufend den
Erfordernissen angepasst wird
(allerdings nur —und das wird oft
vergessen —dank der guten poli-
tischen Arbeit der Selbsthilfever-
bande bzw. ihrer Dachverbande).
Die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe wird von allen Akteuren des
Gesundheits- und Versorgungsy-
stems als wichtiger Ansprechpart-
ner, als wichtiger Bestandteil des
Versorgungssystems ernstgenom-
men und unterstitzt.

Die Beteiligung der gesundheits-
bezogene Selbsthilfe —und damit
sind wir beim Thema —an Ent-
scheidungen, die ihre Versorgung
betreffen, ist gesetzlich vorge-
schrieben (§ 140 f SGB V).

Es wirde hier zu weit fihren, die

gesetzlich geregelte Beteiligung
und deren Umsetzung an Ent-
scheidungen, die die gesundheitli-
che Versorgung der Patienten be-
treffen, detailliert zu besprechen;
vielmehr wird es darum gehen,
einige grundsatzliche Uberlegun-
gen zu diesem Thema anzustellen.’

Zum einen weist Enzia Selka von
der VulvaKarzinom SHG e.V. in
ihrem Beitrag flir das NAKOS Info
11 (Dezember 2014) darauf hin,
dass der Blickwinkel von Entschei-
dungsgremien grundsatzlich an-
ders ist als der von Patienten- und
Selbsthilfeorganisationen: ,Der
G-BA (Anmerkung der Redaktion:
Gemeinsamer Bundesausschuss)
trifft Schlussfolgerungen und
Entscheidungen auf der Basis der
Sammlung, Analyse und Verknip-
fung von Daten, um innerhalb
eines vom Gesetzgeber definier-
ten Rahmens festzulegen, welche
Leistungen der medizinischen
Versorgung von der gesetzlichen
Krankenversicherung ... ibernom-
men werden. Ziel ist eine evidenz-
basierte Medizin .., das heil3t eine
auf Beweise gestltzte Heilkunde.
Fir Patient/innen stehen dagegen
insbesondere ihre korperliche, see-
lische und soziale Lebensqualitat
sowie die Nebenwirkungen der
Therapie im Mittelpunkt” (ebd.,
S.12). Dabei stehen diese beiden
Sichtweisen sich nicht gleichbe-

1 Die Nationale Kontakt- und
Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen

— NAKOS - hat zur Patientenbeteiligung in
2014 zwei sehr zu empfehlende Publika-
tionen herausgegeben. Die Broschiiren
Grundlagen der Patientenbeteiligung nach
§ 140 SGB V und Arbeitsweise und Verfahren
der Patientenbeteiligung nach § 140f SGBV
stehen auf der Webseite der NAKOS (www.
nakos.de) als Download zur Verfiigung (der
Link befindet sich in der Linkliste zu diesem
Heft auf unserer Webseite www.epilepsie-
vereinigung.de) oder kdnnen in der Druck-
version dort — ebenfalls kostenlos — bestellt
werden (NAKOS, Otto-Suhr Allee 115, 10585
Berlin, Tel.: 030 — 3101 89 60).

schwerpunkt

rechtigt gegenlber —von den
Patientenvertreter/-innen im G-BA
wird vielmehr erwartet, dass sie
sich dessen Sichtweise zu Eigen
machen.

Damit sind zwei grundsatzliche
Probleme verbunden: Zum einen
mussen sich Patientenvertreter/
innen in fur sie und die Selbst-
hilfe vollig neue Aufgabenfelder
einarbeiten und in der Lage sein,
meist englischsprachige Studien
lesen, verstehen und interpretie-
ren zu konnen.

Das andere Problem aber ist viel
gravierender: Die grundsatzliche
Kompetenz der Selbsthilfe — und
das macht sie so wertvoll —ist das
eigene Erleben, die eigene Erfah-
rung mit allen Aspekten einer
akuten oder chronischen Erkran-
kung bzw. Behinderung. Genau
das macht ihre Starke aus — weil
sie die eigenen Erfahrungen in
den letzten fast 5o Jahren fast
immer in den Mittelpunkt

ihres Handelns gestellt
hat, ist sie so erfolg-
reich geworden.
Wenn dieses

Erfahrungs-
wissen jetzt aber
in Gremien wie
beispielsweise dem
G-BA eingebracht wird,
wird es grundsatzlich nicht
ernstgenommen —alles, was zahlt,
ist die wissenschaftliche Evidenz.

einfille | 7



schwerpunkt

Dadurch wird letztlich das, was die

Patientenbeteiligung erreichen
soll, ad absurdum gefiihrt. Wozu
brauche ich eine Patientenbetei-
ligung, wenn letztlich doch nur
Ergebnisse wissenschaftlicher
Studien zahlen?

Zum anderen stellt sich die Fra-
ge, ob das, was fiir die Arbeit

in Gremien wie dem G-BA an
fachlicher Kompetenz und zeit-
lichem Aufwand erforderlich ist,
rein ehrenamtlich tiberhaupt zu
leisten ist. Zwar werden fir die
Patientenvertreter/-innen Reise-
kosten, Aufwandsentschadigun-
gen und auch Verdienstausfalle
ubernommen —die fir die Arbeit
notwendige Zeit aber konnen
nur die Betreffenden selbst
mitbringen. Wer im G-BA wirksam

Patienteninteressen vertreten will,

muss entweder a) in Berlin woh-
nen und einen zeitlich sehr varia-
bel zu gestaltenden Arbeitsplatz
(am besten eine halbe Stelle) ha-
ben, oder b) Altersrentner bzw. er-

8
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werbsunfahig sein oder c) in
einem Selbsthilfeverband als
Mitarbeiter/-in angestellt und
dort von vielen anderen Aufgaben
freigestellt sein.

Fir eine erfolgreiche Patienten-
vertretung ist es — da die Mog-
lichkeiten a) und b) auf Dauer
keine Option sind — unabdingbar,
dass —gerade bei kleineren Ver-
banden - Stellen eingerichtet und
finanziert werden kdénnen, deren
Hauptaufgabe die Patientenver-
tretung in Gremien wie dem G-BA
ist. Geschieht dies nicht, fihrt
dies automatisch dazu, dass grofRe
Selbsthilfeverbande (wie z.B. die
Deutsche Rheuma Liga oder die
Deutsche Multiple Sklerose Gesell-
schaft — die Uber viele hauptamt-
liche Mitarbeiter verfiigen) ihre
Interessen durchsetzen kénnen,
die Interessen kleinerer Verbande
dagegen tendenziell unter den
Tisch fallen.

Bei den vielen Pro-
blemen, vor
denen die
Patienten-
vertre-
tung
in
Gre-
mien
wie dem
G-BA heute
steht, soll-
te jedoch
eines
nicht
vergessen
werden:
Esist ein
groRer Fort-
schritt, dass
die Beteiligung
an gesundheits-
politischen Ent-
scheidungsprozessen

mit dem § 140f SGBV nicht nur
moglich, sondern gesetzlich fest-
geschrieben ist. Damit ist eine
wichtige Grundlage dafiir ge-
schaffen, dass Patienten ihre Er-
fahrungen und ihr Wissen in diese
Entscheidungsprozesse einbringen
kénnen — nicht mehr, aber auch
nicht weniger.

Nun steht zwar allein mit dem
Legen eines Fundaments noch
kein Haus, dazu sind viele weitere
Schritte moglich. Bezogen auf die
Patientenbeteiligung in Gremien
wie dem G-BA heilRt das, dass noch
vieles verbessert werden muss
und eine Reihe von Rahmenbe-
dingungen geschaffen werden
mussen, damit wirklich von einer
wirksamen Patientenvertretung
gesprochen werden kann. Aber:
Der Anfang ist gemacht und es
gibt jetzt etwas, worauf wir auf-
bauen kénnen. Allerdings baut
sich ein Haus nicht von alleine -
und so wird noch viel Kraft, Einsatz
und (ehrenamtliches) Engagement
notig sein, bis unsere Argumente
in Gremien wie dem G-BA nicht
nur gehort, sondern in der Ent-
scheidungsfindung auch berlick-
sichtigt werden.

Es ist sicherlich verstandlich, wenn
einige resignieren z.B. angesichts
der Tatsache, dass auch die Argu-
mente der Deutschen Epilepsie-
vereinigung und vieler anderer
Selbsthilfeverbande im G-BA zwar
gehort, aber nicht berticksichtigt
werden. Dennoch: Wenn mir 1980
jemand erzahlt hatte, dass es ein-
mal eine gesetzlich festgeschrie-
bene Verpflichtung der Kranken-
kassen zur Selbsthilfeforderung
geben wiirde, hatte ich diese
Person wahrscheinlich unglaubig
angeschaut und fur einen ideali-
stischen Spinner gehalten ...

Norbert van Kampen



Die Patientenbeteiligung.im

Gemeinsamen Bundesausschuss
Aufgaben, Struktur, Arbeitsweise

Um mehr tiber die Patientenbeteili-
gung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) zu erfahren, haben
wir Ursula Helms und Dr. Siiri Doka
gebeten, uns in einem Interview
einen Uberblick iiber die Arbeit des
G-BA im Allgemeinen und tiber die
Patientenbeteiligung in diesem
Gremium im Speziellen zu geben.
Ursula Helms ist stellvertretende
Sprecherin des Koordinierungsaus-
schusses der Patientenvertretung
nach § 140f SGB V und Dr. Siiri Doka
Referatsleiterin Gesundheitspolitik
und Selbsthilfeforderung bei der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe (BAG SELBSTHILFE).

einfdlle: Zundchst mochten wir uns
bei lhnen, Frau Helms und bei Ih-
nen, Frau Doka, herzlich bedanken,
dass Sie sich die Zeit genommen
haben, unsere Fragen zu beantwor-

ten. Kommen wir gleich zu unserer
ersten Frage: Kbnnen Sie unseren
Lesern und Leserinnen in kurzen
Worten beschreiben, was der G-BA
genau ist, welche Aufgaben er hat
und wie der Prozess der Entschei-
dungsfindung im G-BA ablduft?

Helms: Im G-BA beraten Vertre-
tungen der gesetzlichen Kran-
kenkassen mit Vertretungen der
Arzte und Psychotherapeuten,
Krankenhauser und Zahnarzte
(Leistungserbringer) unter Leitung
des unparteiischen Vorsitzenden
die Ausgestaltung der medizini-
schen Versorgung fur gesetzlich
Versicherte in Deutschland. Der
G-BA beschliet in Form von Richt-
linien, welche Leistungen durch
die gesetzlichen Krankenkassen
(GKV) im Einzelnen erbracht wer-
den dirfen. Dazu zahlen unter

anderem MalRnahmen der arzt-
lichen und zahnarztlichen oder
psychotherapeutischen Behand-
lung. Dabei geht es zum Beispiel
um neue Untersuchungs- oder
Behandlungsmethoden oder um
Festlegungen, welche Arzneimittel
oder Hilfsmittel verschrieben wer-
den diirfen oder um den Anspruch
von Versicherten auf Ubernahme
der Kosten fiir einen Kranken-
transport. Beraten und beschlos-
sen werden zudem MalRnahmen
der Qualitatssicherung fiir die
Erbringung oder Verschreibung
von Leistungen. Die Beschlusse des
G-BA sind fiir alle Krankenkassen
und fur alle Leistungserbringer
verbindlich, sofern gesetzlich versi-
cherte Patientinnen und Patienten
behandelt werden.

Das Beratungsverfahren beim
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schwerpunkt

G-BA ist in einer Verfahrensord-
nung geregelt. Darin ist unter
anderem geregelt, wie ein Bera-
tungsprozess eingeleitet wird und
welche Arbeitsschritte einzuhal-
ten sind. Die Beschliisse werden
im Plenum gefasst. Das tagt in der
Regel zweimal im Monat. Vorbe-
reitet werden die Beschliisse in
Unterausschtissen (UA), in denen
Aufgabenkomplexe geblindelt
werden. Das sind zum Beispiel

der UA Arzneimittel oder der UA
Veranlasste Leistungen (das sind
nichtarztliche Leistungen, fur die
Patientinnen und Patienten eine
Uberweisung oder eine Verord-
nung erhalten).

Die Bearbeitung der Sachverhalte
erfolgt vorrangig in Arbeitsgrup-
pen, die zu einzelnen Themen ein-
gesetzt werden. Unterstitzt wird
die Entscheidungsfindung durch
wissenschaftliche Gutachten des
IQWIG (Anmerkung der Redaktion:
Institut fir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen) oder des Qualitatsinstituts
(Anmerkung der Redaktion: Ins-
titut zur Qualitatssicherung und
Transparenz im Gesundheitswe-
sen). Das Bundesministerium fir
Gesundheit hat die Rechtsaufsicht,
das heif3t, es priift alle Beschliisse
auf der Grundlage des geltenden
Rechtes.

einfille: Welche Rolle spielt die Pa-
tientenbeteiligung innerhalb des
G-BA? Wie ist sie organisiert und
welche Einflussmoglichkeiten hat
sie?

Helms: Mit dem Begriff Patien-
tenbeteiligung sind alle Beteili-
gungsmoglichkeiten gemeint, die
im Zusammenhang mit § 140f SGB
V stehen. Danach ist gesetzlich
vorgeschrieben, dass die Interes-
senvertretung der Patientinnen

einfille

.....

und Patienten und der Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter
Menschen ein Mitberatungsrecht
haben. Zu den Gremien zahlen ne-
ben dem G-BA auch Gremien auf
Landesebene, unter anderem die
Zulassungsausschisse fur Arzte,
Psychotherapeuten und Zahnarz-
te. Die Interessenvertretung der
Patientinnen und Patienten und
der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen hat in
allen Gremien, die in § 140f SGBV
aufgelistet sind, ein Mitberatungs-
recht. Damit wurde gesetzlich
festgelegt, dass die Patienten-
vertretung an den Beratungen

teilnimmt, bei den Beschliissen
jedoch nicht stimmberechtigt ist.

Im Kreis der anerkannten Organi-
sationen wird Uber die Benennung
einzelner Patientenvertreter/innen
beraten, denn die Benennung soll
zwischen den Organisationen ein-
vernehmlich erfolgen. Zur Herstel-
lung des Einvernehmens bei Be-
nennungsentscheidungen sowie
weiteren Aufgaben im Rahmen
der Patientenbeteiligung haben
die anerkannten Organisationen
auf Bundesebene einen Koordi-
nierungsausschuss eingerichtet.
Der Koordinierungsausschuss tagt
einmal monatlich und stimmt
sich zwischen den Sitzungen auch
per e-mail miteinander ab. Die
Patientenvertreter/innen in den
Unterausschiissen wahlen aus
ihrer Runde eine/n Sprecher/in,
welche auch an den Beratungen
des Koordinierungsausschusses
beteiligt werden. Damit kdnnen
wichtige Positionen und Antrage
der Patientenvertretung gemein-
sam abgestimmt werden.

einfille: Welche Aufgaben hat die
Stabsstelle Patientenbeteiligung?

Doka: Die Stabsstelle Patienten-
beteiligung unterstitzt die Pa-
tientenvertreter, d.h. sie hilft bei
der Antragsvorbereitung und bei
wissenschaftlichen sowie orga-
nisatorischen Fragen. Auch durch
ihre Unterstlitzung ist die Arbeit
der Patientenvertretung in den
letzten Jahren erheblich effektiver
und erfolgreicher geworden.

einflle: Sicherlich ist es sehr
wichtig, Patienten in sie betref-
fende Entscheidungen strukturell
einzubinden. Im Gegensatz zu
den anderen Akteuren im G-BA
geschieht dies allerdings auf ei-
ner weitgehend ehrenamtlichen



Basis, die die Moglichkeiten der
Patientenvertreter/-innen alleine
aus diesem Grunde schon begrenzt.
Kénnten Sie unseren Leserinnen
und Lesern sagen, was von den
Patientenvertreter/-innen im G-BA
erwartet und was aktuell getan
wird bzw. getan werden miisste,
damit die Patientenvertreter/-in-
nen diesen Anforderungen gerecht
werden konnen?

Doka: Entscheidend ist — neben
der eigenen oder verbandlichen
Betroffenenkompetenz —vor allem
die Bereitschaft, sich in die hoch-
komplexen Diskussionen im G-BA
einzuarbeiten, sich mit anderen
Patientenvertretern abzusprechen
und eine entsprechende gemein-
same Strategie zu entwickeln und
mitzutragen. Inzwischen gibt es
gute Fortbildungsangebote der
Stabsstelle Patientenbeteiligung
und des G-BA, die in methodischer
Hinsicht Hilfestellung geben
konnen, aber auch rhetorische
Fahigkeiten und das Agieren in
Verhandlungssituationen im GBA
unterstitzen sollen. Die Wahrneh-
mung derartiger Angebote durch
Patientenvertreter halten wir fur
wichtig und sinnvoll.

Zuletzt ist aber auch die personli-
che Erfahrung in den Gremien des
G-BA entscheidend, die man leider
erst im Laufe der Jahre sammelt.
Generell gibt es in vielen AGs auch
»alte Hasen® der Patientenvertre-
tung, die ihre Erfahrungen dann
auch gerne teilen.

einfille: Fiir eine Institution wie
den G-BA ist es sehr wichtig, dass
diejenigen, die in den Gremien sit-
zen, demokratisch legitimiert sind.

Die Vertreter der Leistungserbringer

und die Vertreter der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) sind
liber ihre jeweiligen Verbdnde

legitimiert. Wie sind die Patienten-
vertreter legitimiert — oder anders
gefragt: Wie werde ich Patienten-
vertreter im G-BA?

Doka: Der Gesetzgeber selbst hat
in § 140f SGBV die verschiedenen
Organisationen legitimiert; damit
sind in jedem Falle die sogenann-
ten maligeblichen Organisationen
durch die oberste Volksvertretung
mit der Wahrnehmung der Pati-
enteninteressen legitimiert. Diese
Legitimation Ubertragt sich aus
unserer Sicht tber ein klar geregel-
tes Akkreditierungs- und Benen-
nungsverfahren auf die Patienten-
vertreter, allerdings nicht in Ganze;
um ein einheitliches Auftreten zu
gewahrleisten, hat der Gesetzge-
ber klar geregelt, dass nicht jeder
einzelne Patientenvertreter etwa
ein Antragsrecht hat, sondern
lediglich die maRgeblichen Orga-
nisationen. Bei schriftlichen Antra-
gen oder sich widersprechenden
Stellungnahmen muss daher da-
rauf geachtet werden, dass diese
an den Koordinierungsausschuss
der Patientenvertretung weiter-
geleitet werden; in der Regel ge-
schieht dies durch die Sprecher der
Patientenvertretung im jeweiligen
Unterausschuss.

schwerpunkt

Patientenvertreter wird man tber
ein festgelegtes Akkreditierungs-
und Benennungsverfahren; hier
hilft die BAG SELBSTHILFE gerne
weiter, da sie die Patientenbeteili-
gung koordiniert.

einfdlle: Wenn Sie einmal auf ihre
langjdhrigen Erfahrungen zuriick-
blicken: Ist es gelungen, die Patien-
ten wirkungsvoll in sie betreffende
Entscheidungen einzubinden? Was
ist in den letzten Jahren gut gelau-
fen, was konnte verbessert werden?

Doka: Aus unserer Sicht ist es ge-
lungen, einige wichtige Anliegen
der Patientinnen und Patienten
durchzubringen oder auf einen
guten Weg zu bringen. Gerade das
Antragsrecht hat sich als sinnvol-
les Instrument gezeigt, bestimmte
Themen oder Methoden auf die
Agenda zu setzen, etwa bei der
Hygiene oder bei der Versorgung
mit Heilmitteln.

Leider muss man allerdings auch
sagen, dass die Beratungen im
G-BA oft sehr lange dauern; man
muss also akzeptieren, dass die
Arbeit im G-BA mit dem Bohren
dicker Bretter verbunden ist.

e z
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Der Gesetzgeber sieht dieses Pro-
blem seit einigen Jahren und legt
dem G-BA zunehmend Fristen zur
Beschleunigung des Verfahrens
auf. Dies begriiRen wir natiirlich
und hoffen, dass es fiir die Zukunft
bedeutet, dass die Verfahren deut-
lich verklrzt werden.

Ein weiteres Problem ist leider

oft auch die Umsetzung von Be-
schllissen, auch diese ist haufig
unzureichend. Wenn wir also ein
Anliegen positiv durch das Plenum
gebracht haben, heilt dies nicht
immer, dass sich damit unmittel-
bar die Versorgung der Patienten
verbessert; auch hier missen wir
u.U. noch nachhalten.

einfille: Gibt es noch etwas, was
Sie unseren Lesern und Leserinnen
mitteilen moéchten?

Doka: Ja. Ich wiirde alle kiinftigen
Patientenvertreter bitten, sich
nicht von der oft sehr komplizier-
ten Materie der Beratungen im
G-BA abschrecken zu lassen. Man
arbeitet sich mit der Zeit in viele
Dinge ein; es ist fast normal, dass
man am Anfang viele Diskussio-
nen nicht in allen Punkten durch-
schaut.

einfdlle: Wir bedanken uns herzlich
bei lhnen, Frau Doka und bei Ihnen,
Frau Helm:s ftir dieses Interview
und wtinschen lhnen fiir die Arbeit
im G-BA weiterhin viel Kraft und

Erfolg.

Das Interview wurde gefiihrt und auf-
geschrieben von Norbert van Kampen

Gemeinsam sind wir starker
Interview mit Dr. Martin Danner (BAG SELBSTHILFE)

Dr. Martin Danner ist Geschdiftsfiih-
rer der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG SELBSTHILFE), der
Dachorganisation von derzeit

116 Organisationen behinderter
und chronisch kranker Menschen
und ihrer Angehérigen. In der

BAG SELBSTHILFE sind mehr als
1.000.000 korperlich, geistig, oder
psychisch behinderte und chronisch
kranke Menschen organisiert, die
auf ortlicher/regionaler Ebene in
Selbsthilfegruppen und —vereinen
zusammengeschlossen sind. Diese
Selbsthilfegruppen haben sich ih-
rerseits zu Landes- und Bundesver-
bdnden zusammengeschlossen, die
Mitglied in der BAG SELBSTHILFE als
ihrem Dachverband sind (so auch
die Deutsche Epilepsievereinigung e.V,).

einfille

Dr. Martin Danner, Foto: Sybille Burmeister

Die BAG SELBSTHILFE vertritt als
bundesweiter Zusammenschluss
die Interessen der Gesamtheit der
behinderten und chronisch kranken

Menschen unabhdngiqg von par-
teipolitischen oder konfessionellen
Bindungen als freier Verband. Die
Interessenvertretung erfolgt auf
Basis umfassender demokratischer
Willensbildungsprozesse in der BAG
und ihren Mitgliedsorganisationen
im Wege der Selbstvertretung.

Das folgende Interview mit Herrn
Danner wurde von Sybille Burmeis-
ter geftinrt und aufgeschrieben.

Burmeister: Die Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe befindet sich
jain einer Art Zwittersituation — sie
ist anerkannt, aber ihre Beteiligung
ist nicht gesetzlich verankert. Ist
das nicht frustrierend?



Danner: Die Patientenbeteili-
gungsverordnung regelt, welche
Organisationen woran beteiligt
werden mussen. Es ist so, dass
der Deutsche Behindertenrat —
den die BAG SELBSTHILFE mit den
Sozialverbanden und anderen
Organisationen gegriindet haben
- beteiligt werden muss. 90% der
Patientenvertreter in den entschei-
denden Gremien stammen aus
unseren Mitgliedsverbanden. Wir
sind die koordinierende Stelle fur
alle maRgeblichen Patientenorga-
nisationen. Neben dem Deutschen
Behindertenrat sind noch die drei
Beraterverbande Verbraucherzen-
trale Bundesverband e.V. (vzbv),
Bundesarbeitsgemeinschaft der
Patientinnenstellen und Initiativen
(BAGP) und die Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen
(DAG SHG) als maf3gebliche Pati-
entenorganisationen anerkannt.

Burmeister: Welche Mdglichkeiten
haben Selbsthilfeorganisationen
eigentlich in Gremien wie z.B. dem
Gemeinsamen Bundesausschuss?

Danner: Diese Gremien arbeiten
ja nicht nur zu einer Indikation,
dort gibt es jeden Tag
andere Tagesord-
nungspunkte. Es

ist also gut, wenn in den Gremien
wie dem Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) Personen von den
Mitgliedsorganisationen entsandt
sind, die dort langere Zeit die
Interessen vertreten konnen, die
wissen, was dort lauft und punk-
tuelle ,Neuankdmmlinge“ auch
ein bisschen coachen konnen. Die
Patientenvertretung gliickt gut,
wenn alle gut zusammenwirken.
Ich sitze beispielsweises immer im
Plenum.

Burmeister: Dann muss man sich ja
gut mit lhnen stellen ...

Danner (lacht): Nein, ich reprasen-
tiere den Dachverband und bin
vom Vorstand abhangig und der
Vorstand wiederum von den Mit-
gliedsvereinen.

Burmeister: Wenn eine gute Fee
lhnen drei Wiinsche frei gdbe, was
wdre dabei?

Danner: Die BAG SELBSTHILFE
braucht mehr Personal, so wie ihre
Mitgliederverbande und -vereine.
Wir haben es beispielsweise im
Gemeinsamen Bundes-
ausschuss mit ,groflen
Tankern“ zu tun, mit de-
nen wir auf Augenhohe

schwerpunkt

verhandeln wollen: mit der Kas-
sendrztlichen Bundesvereinigung
und der Vereinigung der Kran-
kenkassen. Das dafiir notwendige
Personal lasst sich aber mit den
Mitgliedsbeitragen allein nicht
finanzieren.

Auch lber die punktuelle Projekt-
forderung lasst sich die Patien-
tenbeteiligung langfristig nicht
aufbauen, das ist eine strukturelle
Geschichte. Es ist ein Unding, dass
der Bundesrechnungshof nur Pro-
jektforderungen zuldsst. So kann
das nicht weitergehen.

AulBerdem ware ein echtes Stimm-
recht der Patientenvertreter ein
groBer Wunsch. Gleichzeitig muss-
ten aber die Strukturen gestarkt
werden, damit wir nicht fir alles
Mégliche haftbar gemacht wer-
den.

Und die Politiker missen intensi-
ver auf uns horen, nicht nur auf
die Arzte und Krankenkassen-Ver-
treter. Wir haben ja schon Gliick,
wenn die uns tberhaupt mal eine
Frage stellen.

Burmeister: Mit Blick auf die Epilep-
sie-Patientenvertretung, wie sehen
Sie da die Situation?

Danner: Als BAG SELBSTHILFE sind
wir gegen die Aufsplitterung der
Bundesverbande. Bei der Vergabe
der Mittel ist es sinnvoll, einen
Bundesverband zu haben. Darauf
wirken wir als BAG SELBSTHILFE
hin. Das betrifft zum Beispiel auch
die Antrage auf Anschubfinanzie-
rung durch die Krankenkassen. Wir
wollen da keine Fehlanreize schaf-
fen — bei keinem Krankheitsbild.

Burmeister: Herr Danner, ich bedan-
ke mich fiir dieses Gesprcch und
wiinsche lhnen weiterhin viel Kraft
und Ausdauer fiir lhre verantwor-
tungsvolle Tdtigkeit.

einfille
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Eingeschranktes Mitspracherech

Ein Beispiel aus Ludwigshafen

Machen wir uns nichts vor: Ein
Mitspracherecht fiir Patienten auf
kommunaler Ebene gibt es nicht
oder nur in Ausnahmefallen. Neh-
men wir Ludwigshafen am Rhein,
eine kleine GroRstadt im Sid-
westen Deutschlands. Hier wird
es schon als Erfolg gefeiert, dass
es seit dem o1.Januar 2003 einen
Schwerbehindertenbeauftragten
gibt. Er fungiert als Kontaktstelle
zum Landesbehindertenbeauftrag-
ten und soll Menschen mit Behin-
derungen und deren Angehorige
,in allen behindertenrelevanten
Bereichen behilflich sein®.

Weil die Chemiestadt so pleite
ist, wird das Amt nur noch ehren-
amtlich vergeben; ein ehemaliger
SPD-Lokalpolitiker ist der aktu-
elle Behindertenbeauftragte. Er
bietet zweimal die Woche eine
Sprechstunde an und ruft alle
Vierteljahre eine Beiratssitzung
ein, zu der Organisationen und
Parteien ihre Mitglieder entsen-
den. Stimmberechtigt sind zehn

14 | einfille




der 24 Mitglieder. Den Vorsitz

hat der Sozialdezernent, nicht

der Behindertenbeauftragte. Be-
schlieRen darf dieser Beirat nichts,
nur beraten. Eingerichtet wurde
dieses Gremium erst im Juli 2014.
Der Behindertenbeirat wird vom
Stadtrat im Zusammenhang mit
behindertenrelevanten Entschei-
dungen gehort.

Eine kostenlose Information
bekommen alle Biirger bei der
Unabhdngigen Patientenberatung
Deutschland (UPD), die seit 2006
eine Beratungsstelle in Ludwigs-
hafen unterhalt. Gesellschafter
des gemeinnutzigen Tragers sind
die Verbraucherzentrale (Bundes-
verband), der Sozialverband VdK
Deutschland und der Verbund
Unabhdngige Patientenberatung.
,Kostenfrei, neutral, unabhangig”
hat sich die UPD als Devise gege-
ben. Die UPD soll gemaR ihrem

Auftrag die Beratung von Kranken-
kassen und Leistungserbringern
nur erganzen, nicht ersetzen. Sie
bietet auch keine Rechtsvertre-
tung an. Einen Termin muss man
auch hier vereinbaren, Vortrage
werden regelmal3ig angeboten.

Wie unter anderem die Arzte-
Zeitung (29.Juni 2015) berichtet,
wird das Angebot der UPD, die
bundesweit 21 Beratungsstellen
unterhalt, auf Grundlage des § 65b
SGBV mit einem Finanzvolumen
von insgesamt 63 Millionen Euro
von den Krankenkassen finanziert
—allerdings nur noch bis Ende des
Jahres.

Obwohl die Angebote der UPD gut
nachgefragt werden, beabsichti-
gen der GKV-Spitzenverband und
der Patientenbeauftragte der Bun-
desregierung (Karl-Josef Laumann)
—gegen den Protest aus dem

schwerpunkt

wissenschaftlichen Beirat des UPD
sowie zahlreicher Politiker — die
unabhangige Patientenberatung
an die Sanvartis GmbH zu verge-
ben. Hierbei handelt es sich nach
Angaben des Bundesverbandes
der Verbraucherzentrale um ein
gewinnorientiertes Unternehmen,
das bereits fur Krankenkassen
Patientenberatung als Dienstleis-
tung erbringt. Laut ArzteZeitung
vom 29.Juni 2015 sei laut Angaben
aus dem Buiro des Patientenbeauf-
tragten der Bundesregierung die
Unabhangigkeit des Anbieters Be-
dingung fir die Vergabe. Das diese
bei der Sanvartis GmbH gegeben
ist, sehen allerdings nicht alle so:
»Wenn das gleiche Callcenter jetzt
Patienten etwa in Konflikten mit
Krankenkassen unterstiitzen soll,
sind Interessenkonflikte program-
miert”, so die griine Gesundheits-
politikerin in der ArzteZeitung.

Sybille Burmeister
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Ermutigung zur Selbstorganisation
und Gruppenbildung

Starthilfe zum Aufbau von Selbsthilfegruppen neu aufgelegt

Ab sofort wieder lieferbar: Die
Nationale Kontakt- und Informati-
onsstelle zur Anrequng und Unter-
stiitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS) hat den Leitfaden Start-
hilfe zum Aufbau von Selbsthilfe-
gruppen in einer neunten, voll-
standig tUberarbeiteten Auflage
herausgegeben. Die Texte wurden
umfassend neu bearbeitet und um
verschiedene Aspekte erganzt, wie
etwa die Selbsthilfe im Internet.
Die Starthilfe ist dadurch deutlich
umfangreicher geworden und
erscheint deshalb nicht mehr als
Loseblattsammlung, sondern als
Buch.

Wer eine Selbsthilfegruppe auf-
baut, ein Austausch-Netz oder
eine Initiative startet, leistet wich-
tige Arbeit. Aber oft stellen sich
dabei eine ganze Menge Fragen.
Damit Menschen am Anfang die-

STARTHILFE
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ses Weges aus den Erfahrungen
anderer lernen konnen, wurden in
der Starthilfe zahlreiche praktische
Anregungen und Informationen
zusammengestellt.

In 16 Kapiteln geht es dabei um
Méglichkeiten, Chancen und
Schritte zum Aufbau von Selbst-

Zusammen sind wir viele!

Treffen junger Selbsthilfe im November 2015 in Gottingen

Zusammen sind wir viele heil3t
das Motto der Selbsthilfegrup-
pen —und dieses Motto soll auch
und gerade fir jingere Menschen
erfahrbar sein. In Berlin hat sich
ein Projektteam gefunden, das
ein Treffen junger Selbsthilfeak-
tivisten organisiert. Es soll vom
27. bis 29. November 2015 in der
Akademie Waldschlosschen in der
Nahe von Géttingen stattfinden.
Die Kosten werden von den Kran-
kenkassen (BKK Dachverband,

einfille

AOK-Nordost und AOK-Bundesver-
band) ibernommen, so dass den
Teilnehmenden keine Ausgaben
entstehen (Anmeldung uber:
www.zusammen-sind-wir-viele.de/
aktuelles).

Das Projektteam hat einen tollen
Internet-Auftritt gestaltet (www.
zusammen-sind-wir-viele.de), in
dem es Uber die Entstehung der
Idee und die Visionen der Gruppe
berichtet. Die jungen Selbsthelfer

hilfegruppen. Dabei werden unter
anderem Themen behandelt wie:
Rdume finden, Gruppenarbeit ge-
stalten, Selbsthilfekontaktstellen
nutzen oder Geld beschaffen. Das
Buch versteht sich als eine Art
Nachschlagewerk, das immer wie-
der zur Hand genommen werden
kann, wenn Hinweise und Tipps
zu neu aufgetauchten Fragen ge-
sucht werden.

Mit weit liber 200.000 Exempla-
ren in acht Auflagen ist die 1985
erstmals herausgegebene Start-
hilfe die am meisten verbreitete
Publikation der NAKOS. Zuletzt
wurde sie 2003 mit einer Auflage
von 15.000 herausgegeben. Die
Starthilfe kann kostenlos —auch in
groBeren Mengen — bei der NAKOS
angefordert werden (NAKOS, Otto-
Suhr-Allee 115,10585 Berlin, Tel.:
030 — 3101 8980, www.nakos.de).

sind zwischen 18 und 35 Jahre alt
und denken sich, dass ihre Proble-
me nicht immer deckungsgleich
mit denen dlterer Betroffener
sind —auch wenn die korperliche
oder seelische Grunderkrankung
die Gleiche ist. Das kdnnen wir als
an Epilepsie erkrankte Menschen
sicherlich unterschreiben. Selbst-
hilfegruppen werden von Frauen
und Madnnern in unterschiedli-
chen Altersgruppen besucht und
der Austausch mit Gleichaltrigen



bringt den Mitgliedern neue Im-
pulse.

Das Projektteam trifft sich in der
Berliner Selbsthilfe Kontakt- und
Beratungsstelle Mitte (Perleberger
Str. 44 in 10559 Berlin-Moabit).
Die Webseite des Projektteams ist
aullerdem mit einem bundeswei-
ten Verzeichnis junger Selbsthil-
fegruppen verlinkt, in das bereits
mehr als 600 Gruppen eingetra-
gen sind.

Sybille Burmeister

wissenswert
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Wissenschaftler entschuldigen sich
Ihre/Eure Meinung ist gefragt!

Die Situation ist argerlich und
bedrohlich: Derzeit sieht es so aus,
dass neue Medikamente zur Epi-
lepsiebehandlung in Deutschland
jetzt und in Zukunft nicht mehr
erhaltlich sein werden, weil der
Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) ihren Zusatznutzen nicht
anerkennt — obwohl dieser offen-
sichtlich vorliegt (vgl. dazu auch
den vorhergehenden Artikel).

Eigentlich ist der Sachverhalt klar:
Es gibt eine Reihe von Antiepilepti-
ka, mit denen in vielen Fallen An-
fallsfreiheit erreicht wird; dennoch
sind 20-30% der Betreffenden
nicht anfallsfrei, weil die bisher
verfligbaren Medikamente bei
ihnen nicht (ausreichend) wirken.
Kommt nun ein neues Medika-
ment auf den Markt, das diesen
Menschen hilft, ist offensichtlich
ein Zusatznutzen gegeben — oder
etwa nicht?

Die vielen Diskussionen und
Gesprache, die die Epilepsie-
Selbsthilfeverbande Deutschlands
und die Deutsche Gesellschaft fir

Epileptologie in den vergangenen
Jahren mit dem G-BA, dem Bun-
desgesundheitsministerium und
anderen Entscheidungstragern
gefiihrt haben, konnten den G-BA
nicht davon tberzeugen, seine
diesbezligliche Position noch ein-
mal zu Uberdenken.

Um in der festgefahrenen Situati-
on weiterzukommen, haben Prof.
Christian Elger und Prof. Heinz
Beck von der Klinik ftir Epileptolo-
gie der Universitdt Bonn ein Video
mit dem Titel Wissenschaftler ent-
schuldigen sich produziert, in dem
sie sich bei allen nicht anfallsfrei-
en Menschen dafur entschuldigen,
dass es ihnen nicht gelungen ist,
den G-BA zu einer Anderung seiner
Position zu bewegen. Das Video

ist Uber Youtube fur jedermann
zuganglich (der Link findet sich in
der Linkliste zu diesem Heft auf
unserer Webseite).

Unmittelbar nach Veroffentli-
chung des Videos wendet sich

der unparteiische Vorsitzende des
G-BA, Prof. Josef Hekken, am 27. Ap-

ril 2015 schriftlich an die Autoren
des Videos; im Folgenden doku-
mentieren wir Ausziige aus diesen
Schreiben.

. Mit grofSem Interesse habe ich Ih-
ren filmischen Beitrag zur Nutzen-
bewertung des Wirkstoffes Peram-
panel ... zur Kenntnis genommen. Es
freut mich sehr, dass Sie im Rahmen
der Behandlung und Information
der Patientinnen und Patienten die
Moglichkeiten der modernen Medi-
en auf so professionelle Art einzu-
setzen und zu nutzen wissen ...

Unabhdngig davon mochte ich es
allerdings nicht versdumen, kurz
auf die inhaltlichen Elemente lh-
res Beitrages einzugehen. Es wird
Ihrer Aufmerksamekeit sicher nicht
entgangen sein, dass flir die Ver-
fligbarkeit eines Arzneimittels auf
dem deutschen Markt sowohl der
die Markteinftihrung anstrengende
pharmazeutische Unternehmer

als auch die Zulassungsbehérden
verantwortlich zeichnen. In Abhdn-
gigkeit von der Markteinfiihrung
nimmt der Gemeinsame Bundes-
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ausschuss dann eine friihe Nutzen-
bewertung der Arzneimittel vor ...
Diese Bewertung erfolgt anhand
von Studien, die der pharmazeuti-
sche Unternehmer zu diesem Zweck
hier vorlegt. Selbst wenn der G-BA
in der Nutzenbewertung ... zu der
Bewertung kommt, dass sich ... kein
Zusatznutzen des neuen Wirkstoffs
gegentiber der zweckmdifSigen Ver-
gleichstherapie ableiten ldsst, so
folgt hieraus kein Verordnungsaus-
schluss.

Es ist also mitnichten so, dass der
Gemeinsame Bundesausschuss
durch die Nutzenbewertung fest-
legen wiirde, welche Arzneimittel
von den Krankenkassen erstattet
werden ... Es ist in Folge dieser
Feststellung auch keine Handlung
des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses, die die Verfiigbarkeit von
Perampanel auf dem deutschen
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Markt ausgeschlossen hdtte. Der-
artige Marktaustritte fallen in die
Entscheidung des pharmazeuti-
schen Unternehmers, in diesem
Fall die Entscheidung der Firma
EISAI, die alleinverantwortlich den
Marktaustritt erkldrt hat mit der
Folge, dass das Arzneimittel auf
dem deutschen Markt zum Wohle
der Patientinnen und Patienten
nicht mehr angeboten wird.

In einer Vielzahl von Nutzenbewer-
tungen, in denen der Gemeinsame
Bundesausschuss keinen Zusatznut-
zen anerkannt hat, haben pharma-
zeutische Unternehmer die Produk-
te gleichwohl im Markt gelassen
und damit die Versorgung der Pa-
tienten weiterhin — wenn auch zu
niedrigeren Preisen —ermdglicht ...

Soweit Prof. Josef Hekken vom
G-BA.

Auf das Video hat es sehr un-
terschiedliche Reaktionen
gegeben. Einige Menschen
fanden es sehr gut, dass hier
offentlichkeitswirksam , Klartext”
gesprochen wird; andere waren
von dem Video weniger begeistert.
Was meinen Sie, was meint |hr,
liebe Leserinnen und Leser? Wir
wiirden uns sehr freuen, wenn
sich méglichst viele Menschen
das Video anschauen und uns

ihre Meinung mitteilen, damit wir
diese in der nachsten Ausgabe der
einfdlle veroffentlichen kdnnen.

Also: Computer anschalten, Film
anschauen und dann eine kurze
Bewertung an die Redaktion ein-
fdlle schicken. Wir freuen uns auf
Eure/lhre Riickmeldung.
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Petition zur Reform des AMNOG

Mehr als 36.000 Unterschriften sind ein grof3er Erfolg

An die geforderten 50.000 Unter-
schriften sind wir leider nicht he-
rangekommen, aber Uiber 36.000
Unterschriften sind ein Achtungs-
erfolg fiir die Epilepsie-Selbsthil-
feverbande in Deutschland — min-
destens. Mit 5o.000 Unterstitzern
ware eine personliche Anhorung
des Anliegens garantiert gewesen,
aber auch so muss die Petition an
den Deutschen Bundestag gehort
werden.

Es geht um das Arzneimittelmarkt-
neuordnungsgesetz (AMNOG), das
derzeit de facto verhindert, dass
neue Medikamente zur Epilep-
siebehandlung in Deutschland
erhaltlich sind. Der Petitionsaufruf
im Wortlaut:, Der Deutsche Bun-
destag moge eine Reform des Arz-
neimittelmarktneuordnungsge-
setzes (AMNOG) beschlieRen, um
die Versorgung aller therapieresis-
tenten Menschen mit Epilepsien
mit neuen Medikamenten auch in
Deutschland sicherzustellen und
so die systematische Benachteili-
gung deutscher Patienten gegen-
uber anderen Betroffenen in
Europa zu stoppen.”

Der Vorwurf der Epilepsie-
Selbsthilfevereinigungen
lautet, dass es keine
LStandard-Therapie“ gegen

Epilepsie gibt, gegen die ein neues
Medikament seinen Zusatznutzen
beweisen kann. Derzeit werden
neue Medikamente zur Epilep-
siebehandlung zwar durch die
Europdische Arzneimittel-Agentur
zugelassen —dadurch, dass der
Gemeinsame Bundesauschuss bei
diesen Medikamenten aber keinen
Zusatznutzen als belegt aner-
kennt, verschwinden diese wieder
vom deutschen Markt.

»Schaffen Sie Ldsungsmoglichkei-
ten bei der friithen Nutzenbewer-
tung von Epilepsiemedikamenten
flr therapieresistente Patienten,
deren Krankheit eine ausgespro-
chen individuelle, maBgeschnei-
derte Therapie erfordert! Z.B. eine
weitere Bewertungskategorie ,zu-
satzliche Behandlungsoption fur
therapieresistente Patienten‘ zur
Bestimmung des Zusatznutzens®,
heilt es in der Petition.

,,Bei solch einer immensen Reso-
nanz haben wir gute Chancen und
einen grof3en Eindruck hinterlas-

sen, sagen Doris Wittig-MoRner
(Landesverband Epilepsie Bayern
e.V)) und Susanne Fey (Epilepsie-
Bundes-Elternverband e.V.), die die
Epilepsie-Petition gemeinsam mit
allen Epilepsie-Selbsthilfeverban-
den Deutschlands am 07. Mai auf
den Weg gebracht haben. Bis zum
04.Juni galt die Zeichnungsfrist.
Die Stimmen gingen per Online-
Formular und per Post ein. Wie
Susanne Fey berichtet, kommen
immer noch vereinzelt Unter-
schriftenlisten an —diese zahlen
zwar nicht mehr fur die Petition,
zeigen aber die Dringlichkeit des
Anliegens.

Auf der Seite www.epilepsie-peti-
tion.de werden Patientenberichte
veroffentlicht und die Leser wer-
den auf dem Laufenden gehalten,
wie sich die Priifung der Petition
weiter entwickelt. Mit einem Er-
gebnis ist wohl erst in einigen Mo-
naten zu rechnen. In der Zwischen-
zeit kdnnten aber beispielsweise
die ortlichen Bundestagsabgeord-
neten sensibilisiert werden, damit
sie sich fur dieses Anliegen
einsetzen, schlagen Wittig-
MoRner und Fey vor. Hierfir
stellen sie auf der Webseite
www.epilepsie-petition.de
einen Musterbrief zur Ver-
flgung.
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Vorsicht bei Spenden und Sponsoring!

Verband der Ersatzkassen gibt Tipps zum Umgang
mit Wirtschaftsunternehmen

vdek >
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Wenn Pharma- und Medizinpro-
duktehersteller versuchen, mit
Spenden und Sponsoring oder
Urlaubsangeboten Patienten-
selbsthilfe und Arzteschaft fiir sich
einzunehmen, ist Vorsicht gebo-
ten. Eine Allianz aus Vertretern der
Ersatzkassen, der Patientenselbst-
hilfe und der Arzteschaft hat fir
mehr Transparenz bei Kooperati-
onen von Selbsthilfe und Medizi-
nern mit der Industrie geworben.
Bei der Vorstellung der aktualisier-
ten und erweiterten vdek-Broschu-
re Ungleiche Partner —
Patientenselbsthilfe und Wirt-
schaftsunternehmen im Gesund-
heitssektor sprachen sie sich fur
erhdhte Wachsamkeit bei der Zu-
sammenarbeit mit Unternehmen
aus.

Ulrike Elsner, Vorstandsvorsitzende
des Verbandes der Ersatzkassen e.V.
(vdek) appellierte an alle Betei-
ligten, mehr Engagement bei der
Offenlegung von Geldfllissen und
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moglichen Interessenkonflikten zu
zeigen.,Immerhin flieRen jahrlich
geschatzte 5,6 Millionen Euro von
der Pharmaindustrie in Richtung
Selbsthilfe. Die Krankenkassen
unterstiitzen die Selbsthilfe weit
intensiver, und zwar mit rund 45
Millionen Euro jahrlich. Wir haben
nichts gegen die Unterstutzung
der Selbsthilfe durch die Phar-
maindustrie. Doch es besteht die
Gefahr, dass Selbsthilfeorgani-
sationen fir die Interessen der
Geldgeber benutzt werden und
ihre Unabhangigkeit verlieren.
Damit haben wir als Hauptforde-
rer der Gesundheitsselbsthilfe ein
Problem®, betonte Elsner. Von der
Pharmaindustrie forderte Elsner,
die Geldflusse und Zuwendungen
mindestens einmal pro Jahr detail-
liert zu veroffentlichen. AuRerdem
sollte ein Firmenfonds eingerich-
tet werden, d.h. ein Fordertopf, in
den spendenwillige Unternehmen
einzahlen kénnen. Eine unabhan-
gige Instanz sollte das Geld dann
verteilen. Und auch die Gesund-
heitsselbsthilfe sollte konsequen-
ter als bisher ihre Zuwendungen
kenntlich machen und im Zweifel
auch auf finanzielle Zuwendun-
gen seitens der Pharmaindustrie
ganz verzichten. In Richtung Arz-
teschaft erklarte sie:, Auch die
Glaubwiirdigkeit der Arzteschaft
ist gefahrdet, wenn sie sich z. B. bei
Anwendungsbeobachtungen und
klinischen Studien und in ihrem
Verordnungsverhalten zu stark
von der Pharmaindustrie beein-
flussen lasst. Auch hier ist absolu-
te Transparenz erforderlich!“

Prof. Dr. Wolf-Dieter Ludwig,
Vorsitzender der Arzneimittel-
kommission der deutschen Arz-
teschaft (AkdA), kritisierte, dass
zahlreiche Marketingstrategien
der Pharmaindustrie auf den Pati-
enten als ,Kunden“ zielen, um die
Nachfrage nach diagnostischen
Verfahren oder neuen Arzneimit-
teln zu steigern und sie dadurch
schneller im Markt zu verbreiten.
Problematisch sei es, dass weiter-
hin nicht ausreichend qualitativ
hochwertige, nicht verzerrte und
evidenzbasierte Informationen,
z.B.bezogen auf neue Arzneimittel
oder medikamentdse Therapie-
strategien, zur Verfiigung stehen.
JArzte und Patienten erreichen
regelmaRig eine Flut von Online-
oder als Printmedien zuganglichen
Informationen zu Arzneimitteln,
die eine Vielzahl von unvollstandi-
gen, haufig interessengeleiteten
bis hin zu manipulativen Inhalten
aufweisen. Diese beeinflussen das
Arzt-Patienten-Verhaltnis massiv.”
Prof. Dr. Ludwig forderte sowohl
eine zentrale Qualitatskontrolle
von Patienteninformationen sowie
eine Priifung von Werbeanzeigen
und Arzneimittelinformationen
durch eine industrieunabhangige
Organisation als auch groRere
Transparenz in Bezug auf finanzi-
elle Zuwendungen an Patienten-
selbsthilfe und Interessenkonflikte
der an Informationsbroschiiren
und Veranstaltungen der Selbsthil-
fe beteiligten Arzte.

Dr. Martin Danner, Bundesge-
schaftsflihrer der Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe (BAG



SELBSTHILFE) betonte: ,,Zwar bietet
Sponsoring die Chance auf Einnah-
men zusatzlicher Mittel, es bleibt
aber die Gefahr von Abhangigkeit
und Einflussnahme der Geldgeber.
Die Selbsthilfe ist sich dieser Gefahr
sehr bewusst.” Die BAG SELBSTHIL-
FE habe daher gemeinsam mit dem
Paritatischen Wohlfahrtsverband
Leitsatze flr die Zusammenarbeit
mit Wirtschaftsunternehmen im
Gesundheitswesen verabschiedet
und ein Monitoringverfahren ent-
wickelt. Diese Malinahmen sowie
Selbstverpflichtungserklarungen
der Verbande seien wichtige Bau-
steine, damit die Patientenselbst-
hilfe unabhangig handeln kénne

und in der Zusammenarbeit mit
Unternehmen die Kontrolle tiber
Inhalte der Arbeit behalte.

Die Gesundheitsselbsthilfe finan-
ziert sich aus Mitgliedsbeitragen,
Spenden und BuBgeldern sowie
aus Mitteln der gesetzlichen
Kranken-, Pflege- und Rentenver-
sicherung, der 6ffentlichen Hand,
Zuwendungen von Stiftungen und
Sponsoring. Einer der wichtigsten
Geldgeber ist die gesetzliche Kran-
kenversicherung (GKV). Sie hat
ihre Ausgaben zugunsten von Pati-
entenorganisationen seit 1999 von
7,5 Millionen Euro auf 45 Millionen
Euro im Jahr 2015 (0,64 Euro pro
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Versicherten) versechsfacht. Die
Ersatzkassen sind als grofite Kas-
senart mit 38% (16,9 Euro) Haupt-
finanzier der Selbsthilfe.

In seiner 2008 erstmals aufge-
legten und nun aktualisierten
Broschure gibt der vdek unter an-
derem Tipps, wie Selbsthilfe- und
Ratsuchende Einflussnahmen
durch Unternehmen erkennen
konnen. Die aktualisierte Broschi-
re kann von der Webseite des vdek
(www.vdek.com), die auch liber
unsere Webseite zuganglich ist
(Linkliste zu einfalle 134), kostenlos
heruntergeladen werden.

Quelle: Presseerklarung des vdek
vom 27. Mai 2015

Berufliche Beurteilung bei Epilepsie und
nach erstem epileptischen Anfall

Begutachtungsleitlinien neu erschienen

Die bisher unter dem Titel Empfeh-
lungen zur Beurteilung beruflicher
Moglichkeiten von Personen mit
Epilepsie (BGI 585) vom Hauptver-
band der Berufsgenossenschaften
herausgegebenen Empfehlungen
sind neu bearbeitet und um we-
sentliche Aspekte erweitert wor-
den. Die Uberarbeitete und jetzt
glltige Fassung ist unter dem Titel
Berufliche Beurteilung bei Epilepsie
und nach erstem epileptischen An-
fall (DGUV Information 250-001)
von der Deutschen Gesetzlichen
Unfallversicherung im Januar 2015
herausgegeben und Anfang April
2015 veroffentlicht worden.

Eine wesentliche Anderung be-
steht darin, dass sich die DGUV-
[-250-001 nunmehr an den bereits
2009 geanderten Begutachtungs-
leitlinien fiir die Kraftfahreignung
orientieren, nach denen generell

Erryfiaba Eraiieiasayg
b Epdapue wed neth #iem
rpeglin e Arfall

nach einem Jahr der Anfallsfrei-
heit das Fiihren eines PKW (Fiih-
rerscheingruppe 1, also Fahrerlaub-
nisklassen A, A1, B, BE,S, M, Lund T)
moglich ist. In den bis Ende 2014
gliltigen BGI 585 wurde bei der Be-
urteilung der beruflichen Eignung
noch von einer zweijahrigen Frist
ausgegangen, was in der Praxis zu
vielen Unklarheiten fihrte.

Eine zweite wesentliche Anderung
besteht darin, dass die Leitlinien
nun auch Aussagen zur Beurtei-
lung der beruflichen Moglichkei-
ten nach einem ersten epilepti-
schen Anfall enthalten, nach dem
noch nicht zwangslaufig von einer
Epilepsie ausgegangen werden
kann.Neu hinzugekommen sind
auch Empfehlungen zur Beurtei-
lung von Tatigkeiten in Prozessleit-
systemen wie Leitstande, Mess-
warten und Stellwerke.

An der bewahrten Vorgehens-
weise bei der Beurteilung der
beruflichen Eignung, die zunachst
anfallsbezogene Risikokategorien
ermittelt und diese dann unter Be-
riicksichtigung der Anfallshaufig-
keit und moglicher Schutzfaktoren
(z.B. verlassliche Auren) zu beruf-
lichen Risiken in Beziehung setzt,

hat sich hingegen nichts geandert.
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Es lohnt sich aber, sich die Emp-
fehlungen im Einzelnen griindlich
anzuschauen, da sich teilweise
auch Details gedandert haben.

Die Anwendung der DGUV-
[-250-001 und vormals der BGI 585
sind eine entscheidende Voraus-
setzung fur die sachgerechte Beur-
teilung der individuellen Eighung
eines anfallskranken Menschen
flr einen bestimmten Arbeitsplatz

bzw. eine bestimmte Tatigkeit. ,In
einem Urteil aus dem Jahre 2006
hat das Bundessozialgericht zum
Stellenwert der DGUV Information
250-001 (damalige Bezeichnung:
BGI 585) entschieden:,Nur auf die-
ser Grundlage werden Feststellun-
gen zur beruflichen Einsetzbarkeit
eines Epilepsiekranken nachvoll-
ziehbar’ (BSG Urteil 12.12.2006
Aktenzeichen: B 13 R 27/06 R)“
(DGUV-I-250-001, S.5).

Die DGUV-I-250-001 steht auf der
Webseite der Deutschen Gesetz-
lichen Unfallversicherung (www.
dguv.de) als kostenloser Down-
load zur Verfligung (der genaue
Link findet sich auf der Linkliste
zu diesem Heft auf unserer Web-
seite) oder ist in der gedruckten
Fassung zum Preis von 5,89 Euro
erhaltlich.

Norbert van Kampen

Weilde Liste mit neuem Auftritt

Vergleichsportal fir Patienten und Pflegebediirftige
umfassend uberabeitet

Ihr Wegwelser im Gesundbeitswesan
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Eine einfachere Suchfunktion,
ubersichtlichere Ergebnisse und
ein angepasstes Design: Das unab-
hangige Gesundheitsanbieter-Ver-
gleichsportal www.weisse-liste.de
ist jetzt mit einem neuen Auftritt
online. Zudem ist das Portal von
nun an auf allen Geraten zuhause
—es passt sich an, egal ob der Nut-
zer von einem Notebook, einem
Tablet oder einem Smartphone
aus zugreift.

Junser Ziel ist es, dass Patienten
und Pflegebedirftige sowie ihre
Berater noch einfacher und schnel-
ler die passenden Arzte, Kranken-
hauser oder Pflegeeinrichtungen
finden®, sagt Roland Rischer,
Geschaftsfiihrer der Weilde Liste
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gemeinnutzige GmbH. ,Wir ha-
ben uns bei der Uberarbeitung an
aktuellen Standards im Web und
damit an den Gewohnheiten der
Nutzer orientiert.“ Das Konzept sei
in einem umfassenden Analyse-
Prozess entwickelt und in Nutzer-
tests geprift worden, so Rischer.
Auch die technische Grundlage
des Portals sei komplett erneuert
worden. ,Auf dieser Basis konnen
wir das Portal nun kontinuierlich
weiterentwickeln —technisch ge-
nauso wie inhaltlich.”

Die Weil3e Liste ist ein gemein-

sames Projekt der Bertelsmann
Stiftung und der Dachverbande
der groBten Patienten- und Ver-
braucherorganisationen. Das

Portal ist seit 2008 online zugang-
lich und seitdem kontinuierlich
gewachsen. Aktuell verzeichnet

es rund 200.000 Arzte und Zahn-
arzte, 2.000 Krankenhauser sowie
24.000 Pflegeheime und Pflege-
dienste. Anspruch der Initiatoren
ist es, Transparenz liber das Ange-
bot und die Qualitat der Anbieter
herzustellen. Hierzu werden vor-
handene Qualitatsinformationen
verstandlich aufbereitet und neue
Daten erhoben, etwa in Form von
Patientenbewertungen. Das Portal
ist komplett kosten- und werbefrei,
die Datenerhebung und Ergebnis-
darstellung erfolgt gemaf hoher
methodischer und datenschutz-
rechtlicher Standards. So sorgen
zum Beispiel bei der Krankenhaus-
suche tausende fachliche Regeln
im Hintergrund dafur, dass dem je-
weiligen Nutzer nur die fir seinen
Behandlungsanlass relevanten
Informationen angezeigt werden.
Mehrere groRe Krankenkassen so-
wie die Apotheken Umschau haben
die WeiRe Liste in ihren Internet-
auftritt eingebunden.

Quelle: Pressemitteilung der WeiRRe
Liste vom 03.06.2015



Ich hoffe, bald elne,,echte I\/\utt_er

sein zu durfen -~ =

Ein Erfahrungsbericht

Mein Name ist Anna und ich bin
31Jahre alt. Ich habe eine ,leich-
te“ Epilepsie, wie ich sie selbst
bezeichnen wiirde. Die Epilepsie
ist dann da, wenn mein Leben un-
stabil ist. Ich hatte zum ersten Mal
mit vier Jahren Krampfanfalle, die
bis zum meinem neunten Lebens-
jahr regelmafig auftraten. Dann
war ich anfallsfrei, und im Alter
zwischen 15 und 21 hatte ich wie-
der Anfalle. Dann war wieder vier
Jahre Ruhe, und mit 25 Jahren sind
die Anfalle wieder angefangen.
Stress kann ich ab —ich hatte eine
eigene Firma und habe auch mal
36 Stunden durcharbeiten mis-
sen. 24 Stunden wach sein —das
musste oOfters sein. Diese Situatio-

nen haben keine Anfalle ausgelost.

Aber wenn ich spure, dass mein
Leben unstabil ist, dass ich keinen

Weg in die Zukunft sehe, sondern
nur im Nebel irre —dann kriege ich
Angst. Und dann kommen die An-
falle. Das einzig Gute bei meinen
Anfallen ist, dass ich nicht auf der
Stralle umfalle. Das ist echt toll.
Ich ,entlade” mein Gehirn dort, wo
ich mich sicher flihle: bei Freunden
oder zuhause.

Seit meinem 15. Lebensjahr nehme
ich Medikamente. Aber die Arzte
kdnnen nur wenig machen, denn
ich bin sehr schwer einzustellen
und nach jedem Anfall versucht
man daher etwas Neues. Mitt-
lerweile, dank eines Vagus-Nerv-
Stimulators, ist die Epilepsie abge-
schwacht und ich kann die Anfalle
viel friiher voraussagen. Das ist
allerdings das einzig positive an
der Geschichte, was mir passiert
ist. Abgesehen davon, dass wie ich

finde, ein Wunder geschehen ist:
ich bin Mutter. Ich finde, es ist ein
Wunder, schwanger zu werden
und zu splren, wie das Leben in
einem wachst.

Ich bin ungewollt schwanger ge-
worden, trotz Verhltung. Ich bin
alleinerziehend, was mir keine
Angst macht. Und da ich schon

31 bin und leider schon mal als
Jugendliche abtreiben musste,
dachte ich mir: Ich bin alt genug
und werde mein Kind bekommen.
Bis dahin war es ruhig geworden
mit den Anfallen. Meiner Erinne-
rung nach hatte ich zwei Jahre mal
wieder nichts. Allerdings ist mein
Gedachtnis sehr Iickenhaft und
wie sich rausstellte, hatte ich doch
Anfalle; allerdings nicht einmalim
Monat, so wie jetzt. Jedoch die an-
fallsfreien vier Jahre und weitere



sechs Jahre sind erwiesen. Nun, als
ich erfahren habe, dass ich Mutter
werde, machte ich mich auf den
Weg, eine passende Wohnmog-
lichkeit fur mich zu finden. Denn
ich habe gelesen, dass durch die
Hormonumstellung wieder Anfal-
le auftreten konnen und fiir mich
ist das Wichtigste, dass mein Kind
versorgt ist. Da ich sonst keine
weiteren , Laster” habe, konnte mir
nicht geholfen werden. Fur eine
Epileptiker-WG bin ich noch nicht
lange genug krank. Und fur Mut-
ter-Kind-Hauser habe ich keine
Probleme. Ich bin blof3 alleinerzie-
hend. Ich rauche nicht, trinke nicht,
nehme keine Drogen und habe
keinen schlagenden Ehemann und
auch noch eine Arbeitsstelle. Ich
wurde schon fast ausgelacht und
irre angeschaut.

Na gut, dachte ich mir dann, bleibe
ich eben in der WG oder werde
mir eine andere WG suchen, die
mit ein Auge auf mein Baby hat.
Und dann ging der Albtraum

los. Als mein Kind neun Tage

alt war, wurde vom Jugendamt
die Inobhutnahme erklart. Kurz
nach der Geburt bekam mein
Kind Atemaussetzer. Es horte
einfach auf zu atmen, bis es blau
anlief. Und keiner konnte raus
finden, warum. Sonst ist mein
Kind kerngesund. So ging es drei
Wochen lang. Wahrscheinlich lag
es ganz einfach daran, dass mein
Kind nicht abdosiert wurde. Wie
einige Arzte mir spater sagten,
bekommen Sauglinge manch-
mal Atemaussetzer, wenn sie
Lamotrigin im Blut haben oder
auf Entzug sind. Obwohl in mei-
nem Mutterpass stand, dass ich
Epileptikerin bin und Lamotrigin
nehme, hat die Klinik darauf nicht
geachtet und mir wurde spater
sogar unterstellt, dass diese Info
nicht im Mutterpass stand. Auch

wurde mir unterstellt, dass ich das
Miinchhausen-by-proxy-Syndrom
habe und meinem Kind absichtlich
schade, um Aufmerksamkeit zu
erlangen. Und naturlich kamen
Sozialarbeiter, die sich mit mir un-
terhalten haben. Und da ich nun
mal ein eigenartiger Mensch bin
(im positiven Sinne), wurde mir die
Schuld gegeben. Ich habe ein kin-
disches Gemit, bin meistens am
»plappern®und spreche alles aus,
was ich denke — ohne mir erstmal
daruiber Gedanken zu machen. Bei
all diesem wahnsinnigen Stress
kamen wieder die Anfalle.

Als bei einer Gerichtsverhandlung
ein Sanitater sagte, dass mein
Kind auch allein im Krankenwa-
gen so einen Atemaussetzer be-
kam, war die Miinchhausen-ldee
vom Tisch. Danach wurde mir
unterstellt, dass, wenn ich dieses
Syndrom nicht habe, ich wahrend
eines Anfalls mein Kind so stark
an mich gedriickt haben kénnte,
bis es keine Luft mehr bekommt.
Mir wurde verboten, mein Kind im
Stehen auf den Arm zu nehmen.
Ich musste mich hinsetzen und
jemanden bitten, es mir in den
Arm zu legen.

Als die Epilepsie zum Schwerpunkt
des Problems gemacht wurde,
durfte ich mein Kind gar nicht
mehr auf den Arm nehmen. Ich
durfte es nur streicheln, wenn es
im Bett lag. Und wenn ich es stil-
len wollte, musste ich mich auf
den Boden legen, wo mir jemand
dabei zusah. Wenn mein Kind
weinte, musste ich im Kranken-
haus jemanden rufen, der es auf
den Arm nimmt und sich drum
kiimmert. Mein Kind war die ers-
ten zwei Monate eigentlich nurim
Krankenhaus. Es soll jetzt, wenn es
schlaft, bis zum ersten Geburtstag
an einen Monitor angeschlossen

werden, der die Herztone misst —
obwohl die Krankenschwestern
im Krankenhaus und auch einige
Arzte das fur vollkommen unnétig
halten. Denn mein Kind ist gesund
und seit es drei Wochen alt ist, ist
nichts mehr vorgefallen.

Es war sogar einige Tage im Kin-
derheim. Dort durfte ich es nicht
mal in den Arm nehmen, auch
wenn ich sitze, sondern nur strei-
cheln, wenn es gerade jemand
anders auf dem Arm hat. Das
Gericht hat angeordnet, dass ich
mein Kind zwei Stunden lang pro
Tag sehen darf. Das Jugendamt
hat das nicht umgesetzt. Mir wur-
de nur gesagt: Wir haben keine
Kapazitaten. Es gibt niemanden,
der auf mich zwei Stunden lang
pro Tag aufpassen kann.

Mein Kind kam in eine Pflegefa-
milie. Dort habe ich es einmal pro
Woche besucht. PI6tzlich gab es
kein Mutter-Kind-Haus mehr, was
uns aufnehmen wollte. Niemand
wollte ein Kind, das an einen Mo-
nitor angeschlossen ist und eine
eventuell psychisch kranke Epi-
leptikerin. Irgendwann fand sich
endlich eins. Dort lebe ich nun. Die
erste Zeit schlief mein Kind bei
den Betreuern in der Wohnung.
Dann irgendwann bei mir im Zim-
mer. Ich darf es immer noch nicht
hoch nehmen. Nur in den Arm
nehmen, wenn ich sitze. In der ers-
ten Zeit durfte ich nicht allein mit
meinem Kind raus. Dann endlich,
als ich raus durfte im Umkreis von
150 m, wurde mir nach kurzer Zeit
sehr komisch und ich merkte, dass
gleich etwas passieren kann. Ich
riss mich zusammen und schob
den Kinderwagen in einer Strafle
voller Bars und Geschafte in eine
Apotheke rein, wo ich dann einen
Menschen ansprach und einen
Anfall bekam.



Danach war ich wieder eine Zeit
lang eingesperrt. Jetzt darfich
wieder mittlerweile im Umkreis
von 300 mraus. Und jetzt ist es
immer noch so, dass, wenn ich
mit meinem Kind raus gehen will
oder Uiberhaupt alles, was damit
zu tun hat, wo man ein Kind mit-
nehmen oder hoch heben muss —
einen Betreuer drum bitten muss.
Mein Kind hat ein Pflaster am
FuB, wo der Monitor angesteckt
wird. Meistens piept der Monitor

etwa fiinfmal in der Nacht und
gibt somit falschen Alarm. Denn
mein Kind reibt sich die FiiRe oder
macht auf irgendeine andere
Weise das Pflaster ab. Dann muss
ich aufstehen und den Monitor
ausmachen und das Pflaster un-
auffallig so dran machen, dass
mein Kind nicht wach wird. Dazu
kommt noch, dass mein Kind
nachts mittlerweile nur noch zwei-
mal die Flasche haben will. Noch
zwei Monate, dann ist das Ding

endlich weg. Bis jetzt hat sich kein
Arzt getraut, die Verantwortung
dafiir zu ibernehmen und zu sa-
gen: das Kind braucht dieses Ding
nicht. Und die Klinik auch nicht. In
meinem Zimmer ist 24 Stunden
lang ein Babyfon an, damit die
Betreuer horen, wenn ich einen
Anfall bekomme. Dann schreie ich
namlich. Aber mittlerweile, dank
des Vagus-Nerv-Stimulators, habe
ich schon den letzten Anfall vorge-
sagt und gebeten, mein Kind die

Nacht bei denen schlafen lassen
zu durfen.

Nun, das Gerichtsverfahren lauft.
Das Sorgerecht habe ich natirlich
nicht. Mein Kind ist mindestens
acht Stunden (von Montag bis
Freitag) in der Kita, seit es vier
Monate alt ist, und wenn es nach
Hause kommt, schlaft es nach
einer Stunde ein. So richtig was
von meinem Kind habe ich nur
am Wochenende. Nun ja, aber

dank meiner Freunde bin ich mit
meinem Kind zusammen und es
schlaft neben mir im Kinderbett.

Ich bin schockiert und desillu-
sioniert, was die Arzte und das
Gericht betrifft. Wenn sogar die
Gerichtsurteile vom Jugendamt
nicht umgesetzt werden und
keiner etwas damit zu tun haben
will, dann sind das sehr traurige
Zustande. Eigentlich traue ich
keinem Sozialarbeiter mehr,denn
ich sehe, welche Macht diese Men-
schen haben und welches Chaos
und Albtraume sie los stolBen
kénnen.

Ich habe sehr viel ausgelassen,
was noch passiert ist, aber so
ungefahr war das. So etwas kann
einem passieren, wenn man Epi-
leptikerin ist. Und ich bin so gliick-
lich, dass ich nicht im Irrenhaus
gelandet bin und mein Kind dau-
erhaft im Kinderheim. Ich bin mit
meinem Kind zusammen, und bald
haben wir die Monitorzeit durch-
gestanden. Dann werde ich noch
weniger Anfalle haben als den
einen im Monat, den ich voraussa-
gen kann, weil ich einfach endlich
mal schlafen werde. Denn das
Flaschchen-Geben® mache ich im
sozusagen im Halbschlaf. Und da
man mir sonst nichts mehr unter-
stellen kann, werde ich hoffentlich
das Recht, eine ,echte” Mutter
sein zu durfen, wieder bekommen.
Gerade versuche ich, den Wohnort
zu wechseln. Hier im Mutter-Kind-
Haus erlebe ich Menschen, die es
wirklich notig haben, in so einem
Haus zu sein. Ich werde mir Hilfe
suchen, wenn ich sie brauche — bei
,hormalen“ Menschen und nicht
mehr bei Behorden oder Amtern,
die dafiir gegriindet wurden, Hilfe
zu geben. Fir die wir alle Steuern
bezahlen.

Name der Redaktion bekannt
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eltern und kinder

Cannabis als Arznei fur
Kinder mit Epilepsie

Bei jedem Kind miissen wir neu entscheiden ...

Die Bundesregierung will Schmerz-
patienten den Zugang zu Cannabis
erleichtern.,Mein Ziel ist, dass in
Zukunft mehr Menschen als bisher
Cannabis als Medizin bekommen
kénnen*, sagte die Drogenbeauf-
tragte der Bundesregierung, Mar-
lene Mortler (CSU), Anfang Februar
2015. Professor Gerd Kurlemann von
der Universitdtsklinik Miinster — Kli-
nik fiir Kinder und Jugendmedizin,
Bereich Neuropddiatrie — wendet
Cannabis schon an. Stefan Werding
von den Westfdlischen Nachrich-
ten, die uns das folgende Interview
freundlicherweise zur Verfligung
gestellt haben, hat ihn interviewt.

Werding: Cannabis ist so etwas wie
ein Medikament der letzten Mog-
lichkeit. Sie behandeln Kinder mit
Epilepsie. In welchen Fdllen setzen
Sie Cannabis ein?

Kurlemann: Wir haben das bisher
bei drei Kindern erprobt, bei denen
alle konventionellen Methoden
erfolglos waren.

Werding: Wirkt Cannabis?

Kurlemann: Bei einem Jungen mit
einer schweren Epilepsie ist die
Zahl der Anfalle deutlich gesun-
ken.Dem geht es jetzt gut,und er
hat viel mehr Lebensqualitat. Ein
Madchen war vorher Uiberhaupt
nicht behandelbar. Das hat we-
nige Tage nach der Behandlung
mit Cannabis zum ersten Mal mit
zwolf Jahren ein verniinftiges EEG
gehabt. Sie war vier Wochen an-
fallsfrei. Leider wehrt sie sich oft
gegen die Einnahme der Medizin.
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Prof. Dr. med. Gerd Kurlemann,
Universitdtsklinikum Miinster/Westfalen,
Foto: Universitatsklinikum Minster

Immer, wenn es den Eltern gelingt,
dem Kind das Cannabis zu geben,
hat sie gute Tage. Wenn nicht, hat
sie stundenlange Anfallsserien.

In einem dritten Fall hat es liber-
haupt nicht gewirkt. Da mussten
wir Cannabis nach vier Wochen
wieder absetzen.

Werding: Stehen Sie mit einem Bein
im Gefdngnis, wenn Sie Cannabis
verschreiben?

Kurlemann: Gar nicht. Wir fihren
ein aufklarendes Gesprach mit
den Eltern. Wir erklaren, dass die
Methode aus Amerika stammt
und auch in Deutschland oft in
der Krebsbehandlung eingesetzt
wird —etwa in der Endphase des
Lebens fiir schwer kranke Men-
schen, in der Schmerztherapie, bei
schwersten Bewegungsstorungen,
bei Multipler Sklerose. Seit Hippo-
krates ist bekannt, dass die Hanf-
pflanze eine Substanz enthalt, die

heilende Wirkung entfalten kann.
Wir sagen den Eltern aber auch
ganz offen, dass wir nicht wissen,
was wir moglicherweise im Kind
verandern.

Werding: Sie klingen skeptisch. Hat
das mit den méglichen Nebenwir-
kungen von Cannabis, gerade bei
Kindern, zu tun?

Kurlemann: Ja, denn das ist vollig
unbekannt. Es gibt noch keine
europaische Studie darlber, ob
Cannabis bei Kindern langfristig
Schaden anrichtet. Man weil} aus
Tierversuchen, dass das Cannabis
moglicherweise die Funktion der
Nervenzellen verandert und so die
weitere Hirnreifung und die Aus-
bildung kognitiver Funktionen ge-
stort werden kann. Das muss man
abwagen: Mochte ich versuchen,
ohne Anfalle moglichst gut durchs
Leben zu gehen? Oder riskiere ich
schwere Anfalle und dann auch
wieder einen kognitiven Abbau?
Das ist ein sehr schwerer Weg. Bei
jedem Kind mussen wir neu ent-
scheiden.

Werding: Muss man Sorge haben,
dass das Kind bekifft ist, wenn es
mit Cannabis behandelt wird?

Kurlemann: Ein Kind, bei dem das
Verfahren tiberhaupt nicht funk-
tioniert hat, wirkte auf uns in der
Tat etwas high. Darum haben wir
das abgesetzt.

Werding: In welcher Form bekom-
men die Kinder das Cannabis?



Kurlemann: Bei dem Medikament
handelt es sich um eine dlige L6-
sung. Unsere Apotheke bereitet
uns das in einer entsprechenden
Dosis auf. Cannabis gibt es als
Spray. Bei einem Kind lassen wir
extra Zapfchen herstellen, weil es
das anders nicht einnehmen will.

Werding: Zahlen die Krankenkassen
das Cannabis?

Kurlemann: Die Krankenkasse
muss das genehmigen. Die Ver-
ordnung erfolgt nach dem Betau-
bungsmittelgesetz. Bei der Ge-
nehmigung der Kosten durch die
Krankenkasse handelt es sich um
ein aufwendiges Antragsverfah-
ren.lch muss mich da personlich
sehr einbringen und dem Sachbe-
arbeiter genau erklaren, warum
wir das tun., Cannabis fir Kinder

Einander starken

Fiinfte Familienkonferenz des Dravet-Syndrom e.V.

Zur Familienkonferenz des Dravet-
Syndrom e.V. kamen Anfang Mai
rund 9o Erwachsene und 25 Kinder
nach Hamburg. Auch der Komi-
ker und Allroundkiinstler Wigald
Boning — Schirmherr des Vereins
—liel8 es sich nicht nehmen, an
der Familienkonferenz teilzuneh-
men (leider konnte er aufgrund
des Bahnstreiks erst kommen, als
schon einige Eltern und Kinder
abgereist waren). Als Schirmherr
steht Wigald Boning dem Verein
in Richtung Offentlichkeitsarbeit
und Spendenakquise tatkraftig zur
Seite. Das Konferenz-Programm
begann am Samstag mit drei
Fachvortragen. Dr. Christian Fricke,
Arztlicher Leiter und Geschéfts-
flhrer des Werner Otto Instituts
und amtierender Prasident der
Deutschen Gesellschaft fiir Sozi-
alpddiatrie und Jugendmedizin,
stellte aktuelle und neue Thera-
pieverfahren zur Behandlung des
Dravet-Syndroms vor. Er beschrieb
die vielfaltigen Moglichkeiten

zur optimalen Férderung bei Ent-
wicklungsdefiziten und zur Ver-
besserung der Lebensqualitat der
betroffenen Kinder.

Dr. Sarah von Spiczak (Univer-
sitatsklinikum Kiel = Klinik fiir

Neuropddiatrie) sprach anschlie-
Bend Uber die Themen Genetik
und SUDEP (sudden unexpected
death in epilepsy patients —
plotzlicher unerwarteter Tod bei
Epilepsiepatienten). 50% aller
SUDEP-Falle betreffen Patienten
mit Dravet-Syndrom. Das sehr
emotionale Thema SUDEP hat sehr
viele Riickfragen aufgeworfen. Die
Darstellung von Frau von Spiczak
ermoglichte jedoch einen sachli-
chen Umgang mit dem Thema. Es
wurden sowohl die Mechanismen
der Entstehung des SUDEP als
auch mogliche Schutzmaflnah-
men besprochen und diskutiert.
In der genetischen Untersuchung
habe die Wissenschaft Fortschrit-
te gemacht, erklarte von Spiczak,
doch lasse sich noch immer nicht
bei allen Dravet-Patienten eine ge-

netische Veranderung nachweisen.

Es gebe keine Korrelation zwischen
der genetischen Veranderung und
der Auspragung der Erkrankung.
So kénne man auch keine Ruck-
schliisse von der Art der Mutation
auf die Schwere des Krankheitsbil-
des ziehen.

Dr. Alexander Crawford (Firma The-
racule, Luxemburg) berichtete von
den neuesten Erkenntnissen aus

eltern und kinder

auf Rezept”ist eine verwirrende
Vorstellung. Aber dann genehmigt
die Kasse Cannabis bei regelmal3i-
ger Betreuung und Uberpriifung
der Wirkung fiir definierte Zeitrau-
me. In der Regel lauft es dann auch
problemlos.

Quelle: Westfalische Nachrichten, o09.
Februar 2015; das Interview wurde
gefiihrt von Stefan Werding.

der Zebrafisch-Forschung. Sie wird
auch vom Dravet-Syndrom e.V. un-
terstitzt. Er stellte die Arbeit mit
normalen Kontroll-Zebrafischen im
Vergleich zu Dravet-Zebrafischen
sehr eindricklich vor. Es werden
nicht nur die gangigen Antiepi-
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von links: Stefanie Schubert (Kassenwartin), Nicole Lamla (Zweite Vorsitzende), Dr. med. Silke Flege (Dritte Vor-
sitzende), Wigald Boning (Schirmherr), Sylke Thomaschewski (Schriftfiihrerin), Britta Alagna (Erste Vorsitzende)

leptika an diesen Fischen getestet,
sondern viele weitere Substanzen
aus der Schulmedizin wie auch aus
der Naturheilkunde. Vielverspre-

chende Substanzen wie beispiels-
weise Fenfluramin oder Kurkuma
werden dann in der nachsten Tes-
tungsphase an Mausen getestet,

bevor sie beim Dravet-Patienten
eingesetzt werden kénnen. Dar-
uber hinaus hat das Team von Dr.
Alexander Crawford ein Verfahren
entwickelt, um auch die kognitive
Leistung der Fische zu testen. Die-
se Forschung steht aber noch am
Anfang.

Im Anschluss an die Mitgliederver-
sammlung gab es Gesprachsrun-
den zu den Themen Entlastung/
Kurzzeitpflege mit Steffen Schu-
mann von Hdnde fiir Kinder e.V.

— Der neue Kupferhof, Nachdenken
uber den Ernstfall mit Rechtsanwal-
tin Corinna Riedel-Seebacher und
eine offene Gesprachs- und Frage-
runde fur Eltern, die neu mit der
Diagnose konfrontiert worden sind.

Nicole Lamla/Sybille Burmeister

Situation bei der Beantragung
von Elternassistenz

Ergebnisse einer online-Umfrage veréffentlicht

Der Bundesverband behinderter
und chronisch kranker Eltern (bbe
e.V)) hat eine nicht-reprasentative
Umfrage zur Situation der Be-
treffenden bei der Beantragung
von Elternassistenz durchgefiihrt,
deren Ergebnisse jetzt auf der
Webseite des Verbandes (www.
behinderte-eltern.de) veroffentlicht
wurden.

Von 5o teilnehmenden Eltern mit
Behinderung hatten 44 einen be-
hinderungsbedingten Assistenz-
bedarf bei der Versorgung ihrer
Kinder angegeben. Davon haben
nur19 einen Antrag auf Elternas-
sistenz gestellt. 15 antragstellen-
de Mutter bekamen den Antrag
bewilligt und nutzen zwischen 12
und 105 Stunden Elternassistenz in
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der Woche. Der einzige antragstel-
lende Vater hat den Antrag nicht
bewilligt bekommen.

Die 31 Mitter und Vater mit El-
ternassistenzbedarf, die keinen
Antrag gestellt hatten, sind alle

von links: Kerstin Blochberger und Alex Lenz;
Foto: bbe ewv.

verheiratet und uberschreiten
meist die aktuellen Einkommens-
und Vermogensgrenzen, die fur die
Elternassistenz (Eingliederungs-
hilfe nach SGB XlI) gelten.,,Hier
zeigt sich, dass das derzeit gultige
Flrsorgesystem der Behinderten-
hilfe ganze Familien in die Armut
treibt", so Kerstin Blochberger

von der Beratungsstelle Elternas-
sistenz in Hannover. Finf dieser
Familien gaben an, dass neben
Lebenspartner/innen, Familie,
Freunden und Nachbarn auch ihre
minderjahrigen Kinder die Unter-
stitzungen leisten.

Das nicht nur von Pflegewissen-
schaftler/innen haufig als pfle-
gende Kinder- und Jugendliche
bezeichnete Phanomen konnte die



Befragung nur im Zusammenhang
mit den engen Einkommens- und
Vermogensgrenzen und vor allem
bei verheirateten Eltern feststel-
len., Hier ist die Politik gefragt
—die aktuellen Diskussionen zum
Bundesteilhabegesetz haben den
Handlungsbedarf ebenfalls oft
thematisiert. Die Bundesregierung
will allerdings von der im Koali-

tionsvertrag vereinbarten Her-
auslosung der Behindertenhilfe
aus dem Sozialhilfesystem nichts
mehr wissen®, so Blochberger wei-
terhin.

Kerstin Blochberger
Bundesverband behinderter und
chronisch kranker Eltern

menschen und meinungen

Beratungsstelle Elternassistenz-
Hannover

Am Mittelfelde 8o

30519 Hannover

Tel.: 0511 — 69 63 256

Biirozeiten (i.d.R.) Di. bis Do.,
09.00 —14.00 Uhr

Wir brauchen neue Medikamente
zur Epilepsiebhandlung!

Kosteneinsparungen diirfen nicht zum Selbstzweck werden

Da ich selbst seit vielen Jahren von
Epilepsie betroffen bin, méchte
ich meine Sorge Uber die Entwick-
lung in Deutschland hinsichtlich
der innovationsfeindlichen Politik
auf dem Gebiet der Medikamente
gegen Epilepsie darstellen.

Fir alle Menschen, die direkt oder
indirekt von Epilepsie betroffen
sind (Therapeuten, Familienange-
horige, Arzte), ist es offenkundig,
wie entscheidend wichtig es fir
eine einigermalien normale Le-

!!“ i II

T wer

b |I-||

bensflihrung der Betroffenen ist,
dass epileptische Anfalle vollstan-
dig oder zumindest weitgehend
unterbunden werden konnen.
Mit weitem Abstand vor anderen
Methoden ist die Pharmakothe-
rapie die erfolgversprechendste
Methode, dies zu erreichen. Es
werden unter einer solchen Thera-
pie etwa 60-70% der Betroffenen
anfallsfrei. Fiir die verbliebenen
etwa 30% allerdings reichen die
vorhandenen medikamentosen
Maéglichkeiten bislang leider nicht

aus. Es hat sich in der Vergan-
genheit gezeigt, dass jedes neu
zugelassene Medikament gegen
Epilepsie einem Teil der Betrof-
fenen (rund 5%) endlich den ge-
wiinschten therapeutischen Erfolg
ermoglicht hat. Dies liegt unter
anderem daran, dass die fir ein
neues Medikament erforderlichen
Zulassungsstudien an unter einer
Standardtherapie nicht anfalls-
freien Menschen durchgefiihrt
werden und damit jedes neue
Medikament seinen Zusatznutzen
gegenuber verfligbaren Standard-
therapien schon in diesem Stadium
beweisen muss.

In den letzten Jahren haben zwei
Medikamente — Trobalt® (Wirkstoff:
Retigabin) und Fycompa® (Wirk-
stoff:Perampanel) -
erfolgreich genommen, wurden
aber nach kurzer Zeit wieder vom
deutschen Markt genommen, da
eine absurd anmutende burokra-
tische Hirde nicht genommen
werden konnte. Diese verlangt
namlich innerhalb kurzester Zeit
nach Zulassung eines neuen Me-
dikaments gegen Epilepsie, erneut
den Zusatznutzen nachzuweisen,

diese Hirde
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was aus methodischen Griinden
nicht moglich ist.

Die politische Intention, durch
Vermeidung von Scheininnovatio-
nen unnotige Kosten im Gesund-
heitssystem zu vermeiden, un-
terstltze ich voll und ganz. Wenn
diese Zielsetzung allerdings zum
Selbstzweck wird und Methoden
angewendet werden, die letztlich
innovationsverhindernd sind und
damit schwerkranken Menschen
die Chance auf eine signifikante
Verbesserung ihrer Lebensqualitat
verbauen, dann muss eine Korrek-
tur der politischen Instrumente
erfolgen. Ich mdchte hiermit als
(glucklicherweise anfallsfreie)

Betroffene auch die zahlreichen
anderen Betroffenen dazu ermu-
tigen der Politik zu helfen, diesen
Missstand zu erkennen und zu
Uberdenken.

Zumal die eingesparten Kosten
flir beispielsweise Krankenhaus-
aufenthalte, Folgeerkrankungen
und Arbeitsausfalle —wenn es
gelingt, meist jungen an Epilepsie
erkrankten Personen ein normales,
produktives Leben zu ermoglichen
—die Mehrkosten fir die sicherlich
kostenintensive Therapie mit neu-
en Medikamenten mehr als auf-
wiegen. Ganz zu schweigen von
der moralischen und gesetzlichen

Pflicht, die unsere Gesellschaft

und unser Gesundheitssystem hat,
alle moglichen Anstrengungen zu
unternehmen, kranken Menschen
jede sinnvolle und wirksame The-
rapie und Hilfe zur Verfligung zu
stellen, um ein Leben méglichst
frei von Krankheit zu fiihren.

Neue Medikamente bedeuten
auch immer eine neue Chance,
weshalb es falsch und verantwor-
tungslos ist, den Marktzugang
fiir innovative Antiepileptika zu
verwehren.

Carolin Teltow
Patientenbotschafterin der Firma UCB

Seminare und Workshops der DE

Bitte anmelden — es sind noch Platze frei

Seminare und Workshops

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

Epilepsie im Arbeitsleben. Was
tun bei beruflichen Problemen?
(NEU!)

Leitung: Peter Brodisch (Initiator
des Netzwerks Epilepsie und
Arbeit) und Jochen Roder (Jurist
mit Schwerpunkt Arbeitsrecht;

lange Jahre Mitglied des
Bundesvorstandes der DE)

Ort und Zeit: 11.-13.09. 2015 im
Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Improvisationstheater

Leitung: Harald Polzin
(Schauspieler und Coach).

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

Anfallsselbstkontrolle
(Epileptische Anfalle selbst beein-
flussen)

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

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

Epilepsie und Depression

Leitung: Dr. med. Katrin
Bohlmann (Oberarztin auf

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

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

Beratung von Betroffenen durch
Betroffene in der Epilepsie-
Selbsthilfe

Leitung: Die Referenten flr dieses
Seminar sind angefragt

Ort und Zeit:13.—15.11. 2015 in der
Thiringer Sozialakademie Jena,
Am Stadion 1,07749 Jena
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Ministerium fir Gesundheit,
Emanzipation, Pflege und Alter
dis Landes Mordrhein-Westfalen

GrulBwort der Ministerin fur Gesundheit,
Emanzipation, Pflege und Alter
des Landes Nordrhein-Westfalen

Barbara Steffens, © MGEPA NRW;
Foto: Franklin Berger

Frauen und Manner sind anders
krank —doch zu Konsequenzen hat
diese Erkenntnis bisher kaum ge-
fihrt. Sie aber sind zwingend er-
forderlich, um die gesundheitliche
Versorgung passgenauer an den
Bedarfen der Patientinnen und Pa-
tienten auszurichten. Das betrifft
nicht zuletzt unseren Umgang mit
Epilepsie.

So gilt es, die Unterschiede in der
Art der Krankheitsverlaufe, der
medikamentdsen Behandlung
oder der Ernahrung starker zu
berticksichtigen. Zudem brauchen
wir eine ganzheitlichere Sicht

auf Gesundheit und Krankheit,
die neben biologischen auch ge-
sellschaftliche und psychosoziale
Faktoren sowie die individuellen
Lebenssituationen der Betroffenen

viel starker im Blick hat. Gerade bei
Epilepsie ist es erforderlich, diese
Perspektive einzunehmen, denn
kaum eine andere Erkrankung be-
einflusst den Alltag starker als sie.

Ebenso wichtig: umfassende In-
formation und Beratung. Keine
Patientin und kein Patient durfen
mit unzureichender Beratung oder
offenen Fragen zuriickbleiben. Die
Selbsthilfe als wichtige Saule der
Versorgung neben dem professio-
nellen Gesundheitssystem leistet
genau dies in besonderer Weise.
Darum ist sie fur die gesundheit-
liche Versorgung unverzichtbar.
Ohne die Selbsthilfe ware es fur
viele Betroffene schwer, sich im oft
unubersichtlichen Gesundheits-
system zurechtzufinden. Ihr ist

es auch zu verdanken, dass nicht
mehr nur langer Uber die Betrof-
fenen geredet wird, sondern mit
ihnen, dass die Suche nach best-
moglichen Wegen im Umgang
mit einer Erkrankung nicht allein
den Fachleuten aus der Medizin
Uberlassen wird. Und: Gabe es die
Selbsthilfe nicht, missten viele
Patientinnen auf Hilfe und Halt in
schwieriger Lebenslage verzichten.

Das gilt nicht zuletzt fir Epilepsie-
Betroffene. Sie sind oft Vorurteilen,
unbegrindeten Angsten bis hin

zu Ausgrenzung ausgesetzt, weil
es an Wissen Uber die Erkrankung
mangelt und viele Menschen
unsicher sind, wie sie sich ver-
halten sollen. Dies kann auch zu
Ungleichbehandlung und Missver-
standnissen am Arbeitsplatz fiih-
ren.Sie, die Engagierten der Deut-
schen Epilepsievereinigung, hel-
fen, Vorurteile abzubauen. Mehr
noch: Sie arbeiten aktiv fir das
Ziel, Patientinnen und Patienten
bei der Suche nach bestmoglichen
Wegen im Umgang mit Epilepsie
zu beteiligen und zu begleiten. Sie
leisten so auch einen wichtigen
Beitrag, dass aus Betroffenen Ex-
pertinnen und Experten in eigener
Sache werden. Nur gut informierte
Patientinnen und Patienten kon-
nen selbstbewusst auftreten und
den medizinischen Fachleuten auf
Augenhohe gegenubertreten. In
diesem Sinne wiinsche ich lhrer
diesjahrigen Arbeitstagung, deren
Schirmherrschaft ich gern liber-
nommen habe, viele spannende
Diskussionen und weiterfiihrende
Erkenntnisse.

S B G

Barbara Steffens

Ministerin fir Gesundheit,
Emanzipation, Pflege und Alter
des Landes Nordrhein-Westfalen
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Epilepsiebehandlung

unter

Genderaspekten

Bericht uiber die Arbeitstagung
2015 in Konigswinter

Sind Frauen nur kleine Manner? Be-
stimmt das Sein das Bewusstsein? Stel-
len Manner andere Fragen als Frauen?
Mit dem Thema Genderaspekte in der
Behandlung und im Leben mit Epilepsie
beschaftigte sich die diesjahrige Ar-
beitstagung der Deutschen Epilepsiever-
einigung (DE). Trotz des etwas sperrigen
Titels haben fast 100 Mitglieder und
Interessierte den Weg nach Konigswin-
ter gefunden, um etwas tiber Gender
Mainstreaming und die Zusammen-
hange mit unserer Epilepsie zu erfah-
ren. Und - so die Riickmeldungen am
Sonntagmittag: Es hat sich gelohnt!

Die Tagung wurde geleitet von Conny
Smolny, Soziologin und Vorsitzende
von dynamis e.V. aus Berlin und Sybille
Burmeister, Journalistin aus Ludwigs-
hafen und Vorstandsmitglied der DE.
Barbara Steffens, Gesundheitsministe-
rin von Nordrhein-Westfalen, wiirdigte
in einem GruRRwort, das von Stefan
Conrad verlesen wurde, unsere Arbeit
(vgl.den nebenstehenden Text).

Der Freitagabend startete mit einem
Einflihrungsvortrag von Conny Smolny,
die den aus dem Englischen tibernom-
menen Begriff Gender greifbar machte.
Im Unterschied zum biologischen
Geschlecht meint Gender das soziale
Geschlecht. Gender mainstreaming
bedeutet vor allem, eine Ungleichbe-
handlung von Mannern und Frauen
allein aufgrund ihres biologischen Ge-
schlechts auf allen Ebenen zu vermei-
den und ihnen tberall gleiche Chancen
zu erdffnen. In Arbeitsgruppen beschaf-
tigten sich die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer — so viel Platz muss jetzt
sein! — mit den vielen Facetten dieses
Themas: Den hoheren Schaden, die
Wirbelstiirme mit weiblichen Namen
anrichten, einer Vorschule in Schweden
namens Egalia und dem Rosa Inferno
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schieden von Frauen und Mannern

im Leben mit Epilepsie ging Dr.
Inge Weimar (Leitende Oberdrztin
fiir Neurologie am Krankenhaus
der Barmherzigen Briider in Trier) Y
nach. Manner und Frauen sehen
sich mit anderen Folgen durch

die Diagnose konfrontiert: z.B. ist
Verhiitung oft , Frauensache®. Frau
Weimar ging

besonders .

auf die Folgen s

der Epilepsie
flr Frauen
ein; aber

auch auf die
Unterschiede
bei der Berufs-
findung und
—austlibung.

Dr.Hans
Mayer, Neu-
ropsychologe
am Epilepsie-
zentrum Kork, fiihrte
in das Thema Theorie
und Praxis der Krank-
heitsbewdiltigung ein.
Gehen Frauen und
Manner anders mit
der Diagnose um? Sein
Fazit: Nein, die Proble-
me der Krankheitsbe-
waltigung stellen sich
fiir beide Geschlechter
ahnlich dar.

Sowohl Manner

als auch Frauen
neigen dazu, bei
der Krankheits-
bewaltigung auch
,Fehlanpassungen
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vorzunehmen, die beispiels-
weise zu Depressionen oder
: Bindungsproblemen fiihren
. konnen.
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Ingrid Coban, Sozialarbeite-
rin und Leiterin der Sozial-
therapeutischen Dienste
am Epilepsiezentrum Bethel
(Bielefeld), fiihrte in die an-
schlieenden Arbeitsgruppen ein, in
denen nach Geschlechtern getrennt
™ dariber gesprochen wurde, was sich
konkret im eigenen Leben durch die
Epilepsie geandert hat. Die Arbeits-
gruppen wurden von Klaus Gocke,
Stefan Conrad, Martina Munzer und
Andrea Schiller moderiert. Das Thema
Gemeinsamkeiten und Unterschiede
in Selbsthil-
fegruppen
I “I : und bei
i I R i Beratungs-

- " 2 W g Lt y . gesprichen
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Arbeits-
gruppen am
Samstag-
nachmittag
besprochen.
Hier kamen
Sylke Krug-
Jager (Bonn)
und Juliane Schulz (Marburg) als
Leiterinnen hinzu. Beide arbeiten
in Epilepsie-Beratungsstellen, die
an Universitatskliniken angesie-
delt sind.

Der kronende Abschluss eines
diskussionsreichen Tages war
ein Auftritt des Berliner Rappers
Graf Fidi, der sich selbst ironisch
als Inklusionsktinstler bezeichnet
und am 14. August 2015 seine
nachste bei Motormusic produ-
zierte CD herausbringen wird:
Ich mach das mit links, lautete
der Titel einer seiner Songs,
mit denen er das Publikum in
dem eher niichternen Tagungs-
raum aufmischte und zum
Wippen brachte. Rampensau,
Let’s go — Bildung fiir alle oder
Vater und Sohn sind nur drei
seiner Titel. Ohne eine Zugabe
lieB das Publikum ihn nicht
gehen: In Verarscht nimmt er

seine eigene Korperbehinderung und
die Reaktionen darauf auf die Schippe.

Frau Coban nahm sich am Sonntag-
vormittag nochmal die Frage vor, wie
Geschlechtergerechtigkeit realisiert
werden kann — spater ging es in den
Arbeitsgruppen um die Verwirklichung
dieses Anspruches in der Selbsthilfe,
auf politischer Ebene und im Versor-
gungssystem fiir Menschen mit Epilep-
sie. Hier mischten sich die Geschlechter
in den Arbeitsgruppen wieder und
Uberlegten auch grundsatzlich, wie
beispielsweise die Selbsthilfe neue
Zielgruppen gewinnen kénnte.

Auf politischer Ebene lautete einer der
Vorschlage, mehr Entscheidungstrager
in die Gruppen einzuladen und einfach
Jlauter zu werden®. In der Arbeitsgrup-
pe zum Thema Versorgungssystem

flr Menschen mit Epilepsie wurde ein
Auftrag an die DE formuliert: Die For-
derung, flir Epilepsie-Beratungsstellen
in allen Bundeslandern zu kampfen.
Hier muss zunachst eruiert werden, in
welchen Stadten und Kreisen es wel-
che Beratungsmoglichkeiten gibt und
wie sie finanziert werden. Als nachster
Schritt sollte fiir eine Vereinheitlichung
geworben werden —zum Wohle aller
Menschen mit Epilepsie.

Susanne Viehbacher und Markus Tiircke
haben hierzu eine Arbeitsgruppe ins
Leben gerufen, der sich Interessierte
gern anschlieBen konnen. Kontakt

iber Susanne Viehbacher (susanne.
viehbacher@t-online.de) und Markus
Trcke (markus.tuercke@gmx.de).

Zu danken ist der BARMER GEK, die
unsere Arbeitstagung finanziell unter-
stutzt hat. Wir danken auch allen, die
an der Vorbereitung und Durchfiihrung
dieser Arbeitstagung mitgewirkt haben
—vor allem unserer Geschéftsstellenlei-
terin Anne Séhnel und ihrem Team an
ehrenamtlichen Helfern!

Die nachste Arbeitstagung findet vom
03. bis 05.Juni 2016 in Ludwigshafen
am Rhein im Heinrich-Pesch-Haus statt.
Das Thema wird sein: Epilepsie kann
Jeden treffen —in jedem Alter. Hierzu
bereits jetzt eine herzliche Einladung!

Barbel TeRner
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Entspannen und Krafte tanken

Ein Wochenende fuir Frauen mit Epilepsie

Im Mai 2015 fand ein Wochenend-
seminar im Hotel Christophorus
in Berlin-Spandau statt. Es ging
um das Thema, wie Frauen und
Mdutter mit der Erkrankung klar
kommen und welche Techniken
diese anwenden kénnen, um zu
entspannen.

Die Kursleitung haben zwei sym-
pathische Expertinnen tibernom-
men: Rosa Michaelis (Universitdt
Witten/Herdecke, Mitglied der
Kommission Psychosomatische
Epileptologie der Deutschen Gesell-
schaft fiir Epileptologie) und Gabi
Haferkamp (MOSES Trainerin, Epi-
leptologische Schwerpunkpraxis
Dr. Berkenfeld, Neukirchen-Vluyn).
Teilgenommen haben 12 Frauen
und Mdtter, die aus ganz Deutsch-
land angereist waren.

Der Freitagabend war zum Ken-
nenlernen gedacht. Die Teilneh-
merinnen konnten sich zudem
daruber austauschen, was sie sich

von diesem Wochenende erhoffen.

Die Vorstellungen wurden ge-
sammelt und an einer Pinnwand
zusammengetragen. Im Hotel
konnte man im Anschluss daran

die kostenfreie Sauna und das Hal-

lenbad nutzen, was auch einige
Frauen in Anspruch nahmen.
Samstag
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nach dem Frihstiick starteten wir
mit praktischen Ubungen, die von
Rosa Michalelis angeleitet wur-
den.Zu den Ubungen zihlte z.B.:
Entspannen beginnt im Kopf. Wie
wir uns durch unrealistische Erwar-
tungen selbst das Leben schwer
machen. Die praktischen Ubungen
dazu waren Bewusst Atmen und
Visualisierung.

Nach dem Mittagessen ging es
mit dem Thema: Was hat Stress
mit Anfdllen zu tun? Darstellung
der verschiedenen Ebenen der
Anfallsbeeinflussung durch Ent-
spannungstechniken weiter. Die
praktischen Ubungen dazu waren
die Progressive Muskelrelaxation
und das Autogene Training. Rosa
Michaelis schloss die Techniken
mit einer Achtsamkeitsiibung ab.
Einige Frauen waren bei den Ent-
spannungslibungen so entspannt,
dass sie fast einschliefen.

Die Zeit verging wie im Flug und
wir stellten alle fest, dass drei Tage
einfach zu kurz waren. Die Frauen
wiinschten sich eine Wiederho-
lung. AulRerdem war ein Seminar

ausschlieBlich fiir Frauen mit
Epilepsie zum ersten Mal von der
Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. angeboten worden. Die Refe-
rentinnen freuten sich lber das
positive Feedback und tiberlegen,
im nachsten Jahr eine Folgeveran-
staltung anzubieten.

Ich mochte mich im Namen aller
Teilnehmerinnen recht herzlich bei
den Referentinnen Rosa Michaelis
und Gabi Haferkamp und auch
beim AOK-Bundesverband bedan-
ken, der dieses Seminar ermog-
licht hat. Das Wochenende war fiir
alle Erholung pur und wir konnten
viel mit nach Hause nehmen. Es
gab eine Menge Anregungen, wie
wir zukiinftig Stress am besten
bewaltigen kénnen.

Sudabah




Von Power-Fragen und Vergebungsritualen
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Neurolinguistisches Programmieren — Ein Seminarbericht

Ich kann meinen Kollegen nicht
leiden. Ich rege mich standig Gber
seine Arbeitsweise auf. Ich Uberle-

ge jeden Tag, ob und wie ich mei-
nem Arger Luft machen kénnte.
Dann kam das NLP-Seminar mit
dem Titel Selbstcoaching mit NLP
(Neurolinguistisches Programmie-
ren).

Ich kann meinen Kollegen noch
immer nicht leiden. Ich verzei-

he mir aber, dass es soist. Ich
ubernehme uneingeschrankt die
Verantwortung daftr, ob ich tiber
ihn nachdenken mdochte oder
nicht. Ich entscheide mich daftir,
meine Energien lieber fiir mich zu
nutzen!

Worum ging es doch gleich? Was
fiir ein Kollege?

Diese und viele andere Gedanken
schwirrten durch meinen Kopf, als
ich nach dem Wochenendseminar
auf dem Heimweg war. In einer
sehr angenehmen und vertrauens-
vollen Atmosphare tauschten wir
Probleme, Fragen und Gedanken

aus. Wir — das waren Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer aus vielen
verschiedenen Bundeslandern.
Zum Teil handelte es sich um
Menschen, die von Epilepsie selbst
betroffen sind, zum Teil um deren
Partnerinnen oder Partner.

Im Rahmen einer sinnvoll struk-
turierten Abfolge von Schwer-
punkten lieBen uns die beiden
Trainerinnen Mirela Ivanceanu und
Bianca Lehr manch angenehme

oder auch unangenehme Situati-
on gedanklich durchleben: Welche
Gegebenheiten storen mich? Un-
ter welchen Problemen leide ich?
Womit bin ich nicht zufrieden? An
derartigen Fragen gab es keinen
Mangel ...

Dann versuchten wir, die perspek-
tivische Positiv-Brille aufzusetzen:
Was will ich erreichen? Wo will
ich hin? Wie ginge es mir besser?
Die intensive Vorstellung einer
Das-habe-ich-bereits-geschafft-
Situation, gewissermalen der
Blick aus der Zukunft zurick in
die Gegenwart, 6ffnete bei uns so
manches Auge. Mitunter wurde
auch ein Handlungsbedarf sehr
offensichtlich.

Dann ging es ,nur” noch darum zu
uberlegen, was wir tatsachlich tun
konnten, um die gesehenen bzw.
die gesteckten Ziele zu erreichen.
Anhand konkreter Beispiele aus
dem Alltag tauschten wir uns aus
—mal zu zweit, mal innerhalb der
gesamten Gruppe. Die beiden Trai-

|

einfille

35



36

de intern

nerinnen unterstltzen uns durch
die Vermittlung von Erkenntnissen
aus der Forschung, durch Fallbei-
spiele, durch Berichte aus dem
eigenen Erleben oder durch in-
tensives, effizientes ,Nachhaken®,
wenn es um das Ergriinden von
individuellen Problemen oder auch
Méglichkeiten ging. Danke!

Etwas ganz Besonderes war auch
das gemeinsame Erleben inner-
halb der Gruppe. Zu Beginn gab
es nur fremde Gesichter. Am Ende
des Seminars hatten wir jeweils
unseren Bekanntenkreis um
mindestens zehn sympathische
Menschen erweitert, zu denen ein
anhaltender Kontakt oder eine
spatere, erneute Kontaktaufnah-
me nicht unmoglich erscheinen.

Zu dem angenehmen Klima beige-
tragen haben sicherlich auch die
zweckmaRig eingerichteten Semi-
narraume in dem recht verkehrs-
glinstig gelegenen Hotel. Viele
Teilnehmerinnen und Teilnehmer
nutzten zum Tagesausklang die
Méglichkeit, sich in einem der
nahe gelegenen Parks bei einem
Spaziergang zu entspannen.

Zur weiteren Vertiefung bekamen
wir von den Seminarleiterinnen
noch eine Reihe von Buchempfeh-
lungen inclusive inhaltlicher Be-
schreibungen. Gleich am Montag
habe ich in meinem Buchladen
zwei Titel bestellt. Das Seminar
hat Lust gemacht auf mehr! Ich
konnte in etliche Schwerpunkte
hineinschnuffeln und viele Impul-
se mitnehmen.

Tag der Epilepsie 2015

Zentralveranstaltung findet in Erlangen statt

Das Motto des diesjahrigen Tages
der Epilepsie lautet: Epilepsie im
Wandel der Zeit: Update 2015. Die
Zentralveranstaltung zu unserem
bundesweiten Aktionstag —die

in 2014 aufgrund einer fehlenden
Forderung ausfallen

musste —findet in

diesem Jahr wieder

statt, und zwar am:

Montag, dem

o5. Oktober 2015

16.00 —20.00 Uhr
Gaststatte Nagelhof

Obere Gasse 19

91056 Erlangen-Biichenbach

(Den Fehler in einfdlle 133, wo vom
»Montag, dem o02. Oktober* die
Rede ist, bitten wir zu entschuldi-
gen. Richtig ist: Montag, os. Okto-
ber.)
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Die Zentralveranstaltung findet

in Kooperation mit dem Epilepsie-
zentrum der Neurologischen Klinik
Erlangen (www.epilepsiezentrum.
uk-erlangen.de) statt. Das Pro-
gramm der Veranstaltung, das aus

tag der epilepszioeiS

einem Mix aus Fachvortragen und
einer Plenumsdiskussion unter
Einbeziehung der Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer der Veran-
staltung bestehen wird, ist zurzeit
in Vorbereitung und wird Mitte
August 2015 auf unserer Webseite

Aber meinen Weg ... den pflastere
ich mir selbst! Ich weil3 jetzt, wie
man den Mértel anriihrt. Daher
danke ich der Deutschen Epilepsie-
vereinigung dafur, dass ich diese
drei Tage finanziell so sparsam
aber inhaltlich so reichhaltig ver-
bringen durfte.

Das nachste Seminar habe ich
schon im Fokus.

Name der Redaktion bekannt

Anmerkung der Redaktion: Wir
danken der Deutschen Rentenver-
sicherung Bund flir die freundliche
Untersttitzung durch die Forderung
dieses Seminars.

veroffentlicht. Moderiert wird die
Veranstaltung von Gabriele Juvan,
die vielen unserer Leserinnen und
Lesern bereits bekannt sein dirfte.

Fir alle Selbsthilfegruppen und -
organisationen, die sich
am Tag der Epilepsie
2015 mit ihren Aktivita-
ten beteiligen mochten,
stellen wir ab Mitte
August 2015 wieder ein
Aktionspaket zur Ver-
fligung, das bei unserer
Bundesgeschaftsstelle
abgerufen werden kann.

Gefordert wird die Zentralveran-
staltung in diesem Jahr von der
Techniker Krankenkasse (TK), der
wir bereits an dieser Stelle fur die
Unterstutzung herzlich danken.
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Neue Informations-Faltblatter
der DE erhaltlich

Reihe mit Kurzinformationen zur Epilepsie wurde erweitert

Unsere Reihe mit
Informationsfaltblattern zur
Behandlung und zum Leben mit
Epilepsie wurde um folgende
Themen bzw. Faltblatter erweitert:

« Epilepsiechirurgie bei Erwachse-
nen

» Neurostimulation in der Epilep-
siebehandlung

» Komplementare Therapieverfah-
ren

« Epilepsie und Angst

« Dissoziative nicht-epileptische
Anfalle

Die Erstellung wurde durch eine

Forderung des Bundesministeriums

fiir Gesundheit ermoglicht, dem
wir an dieser Stelle herzlich dan-
ken.

Neu aufgelegt und aktualisiert
haben wir folgende Faltblatter:

« Epilepsiechirurgie bei Kindern
und Jugendlichen

« Epilepsie und erste Hilfe

 Medizinische Rehabilitation

Alle Faltblatter sind Uber unsere
Bundesgeschaftsstelle erhalt-

lich (bei Bedarf auch in groReren
Mengen, z.B. fiir Landesverbande
und Selbsthilfegruppen) und ste-
hen auf unserer Website www.epi-

OTIATIVE,
Ot EPILEPTISCHE

.qHFiU-E

jLEPSIE
LIND ANGST

EPI
BE!I

LEP S A CHSENEN

lepsie-vereinigung.de als kostenlo-
ser Download zur Verfiigung. Sie
sind von anerkannten Experten
aus den jeweiligen Bereichen ver-
fasst, die auf die Nennung ihres
Namens verzichtet haben und
denen wir an dieser Stelle herzlich
fir lhre Unterstiitzung danken.

Wir wiirden uns freuen, wenn
moglichst viele Menschen die
Faltblatter anfordern und an
Interessierte weiterreichen
(z.B.auf Veranstaltungen, in
Beratungsstellen, Praxen und
Kliniken etc.).

Gefordert durch:

®

Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

|-||F.LJIII5 IE

|
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Epilepsie im Alltagsleben

Erfolgreiche Broschiire neu aufg Iegt\
O\
\ ¢ , _f"f;:
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Epilepsie
im Alltags-
leben :

Thomas Jaster & Norbert van Kampen
Epilepsie im Alltagsleben

Verlag Epilepsie 2000, Berlin
Zweite aktualisierte Auflage 2015
72 Seiten

ISBN:3-980998-5-8

Die erstmals 2011 im Verlag Epi-
lepsie 2000 erschienene und von
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. herausgegebene Broschire
Epilepsie im Alltagsleben konnte
jetzt neu aufgelegt werden und
steht ab sofort —auch in groReren
Mengen —wieder kostenlos zur
Verfugung.

Notwendig wurde die Neuauflage,
die das Epilepsie-Zentrum Berlin-
Brandenburg im Verbund der v.
Bodelschwinghschen Stiftungen
Bethel ermoglicht hat, vor allem
deshalb, weil die Erstauflage fast
vergriffen war und die Nachfrage
nach wie vor grof ist.

Auf 72 Seiten wird zunachst einen
Uberblick Gber allgemeine Grund-
lagen der Risikoeinschatzung bei
Epilepsie gegeben. Es wird die
Frage beantwortet, welche Risi-
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ken mit welcher Art von Anfallen
verbunden sein kdnnen und was
getan werden kann, um diese zu
minimieren. Das Thema ,Erste Hil-
fe bei epileptischen Anfallen® wird
hier ebenfalls besprochen.

Das folgende Kapitel hat die Uber-
schrift ,,Epilepsie und Mobilitat”.
Hier steht die Kraftfahreignung im
Mittelpunkt, aber auch auf The-
men wie z.B. Mofa- und Radfahren
wird eingegangen. Darliber hinaus
wird erldutert, welche Hilfen es bei
nicht bestehender Kraftfahrereig-
nung gibt und wo diese erhaltlich
sind.

Im nachsten Kapitel wird ausfihr-
lich dargestellt, welche konkreten
Risiken bei epileptischen Anfallen
im Alltagsleben auftreten und wie
diese minimiert werden konnen;
insbesondere der Umgang mit
Wasser (Schwimmen, Baden etc.)
und Feuer sowie sturzbedingte
Risiken werden thematisiert. Die
Themen Sexualitat und Kinder-
wunsch, zu denen viele Menschen
mit Epilepsie Fragen haben, wer-
den in diesem Kontext ebenfalls
besprochen.

In den dann folgenden Kapiteln
geht es um die Themen ,Epilepsie

im Urlaub“ und ,Epilepsie und
Sport“ und darum, welche Unter-
stitzungsmoglichkeiten es bei der
Bewadltigung epilepsiebezogener
Risiken im Alltagsleben gibt.

Fiir die Neuauflage wurde die
Broschiire komplett Uiberarbeitet
und aktualisiert. Anderungen bei
gesetzlichen Bestimmungen und
Leitlinien (z.B. bei den Empfehlun-
gen zur Beurteilung beruflicher
Méglichkeiten von Personen mit
Epilepsie) wurden eingearbei-
tet, der Anhang —vor allem die
dortigen Adressen —wurden auf
den neuesten Stand gebracht,
Ungenauigkeiten im Text wurden
beseitigt.

Die Broschiire kann Uber unsere
Bundesgeschaftsstelle kostenlos
bezogen werden (bei der Bestel-
lung groRerer Mengen stellen wir
die Versandkosten in Rechnung)
und steht auf unserer Webseite
(www.epilepsie-vereinigung.de)
als kostenloser Download zur
Verfugung.
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Die Trierer SAAT ist aufgegangen

25 Jahre Selbsthilfegruppe Trier
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Rudolf Kesselheim (links), Griindungsmitglied von SAAT eV. mit dem Vorsitzenden Stefan Conrad

Auf ein Vierteljahrhundert konnen
nicht viele Selbsthilfegruppen
zurtickblicken: die Trierer schon.
Im April feierte die SAAT —diese
Abkiirzung steht fir Selbsthil-
fegruppe fiir Anfallskranke und
Angehdrige Trier — mit zahlreichen
Gasten ihr 25-jahriges Bestehen.
Unter den Gasten war der Trierer
Oberburgermeister Wolfram Lei-
be; die Leitende Oberarztin des
Briiderkrankenhaus Trier, Dr. Inge
Weimar; die Kindeneurologin des
Mutterhaus Trier, Dr. Christa Lohr-
Nilles sowie vom Blirgerservice
Trier Monika Berger. Vertreten
waren zudem Gaste und weitere
Selbsthilfegruppen aus Luxem-
burg, Hessen sowie der Umge-
bung von Trier.

Der Vorsitzende der SAAT, Stefan
Conrad, gab mit dem Griindungs-
mitglied Rainer Hewener einen
Uberblick Giber die zahlreichen
Informations- und Vereinsveran-
staltungen der Selbsthilfegruppe.
Unter dem Motto Eine Krankheit
muss ihr Tabu verlieren engagie-
ren sich die Trierer Jahr fiir Jahr
zusammen mit der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. fur die
Aufklarung tber die Krankheit

in der Offentlichkeit. Bei ihren
Veranstaltungen rund um den
Tag der Epilepsie konnten sie zahl-
reiche prominente Gaste — unter
anderem die rheinland-pfalzische
Ministerprasidentin Malu Dreyer,
die ehemaligen Gesundheitsmi-
nisterin Ulla Schmitt sowie die
Handballerinnen Trierer Miezen —
begriilken.

Als Ehrenmitglieder konnen sich
jetzt Ernst Schneck —der Grinder
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aus den gruppen

Prof. Dr. med. Bernhard Steinhoff, im Hintergrund Ralph Kémmlinger (Vorstandsmitglied von SAAT e\V.)

der SAAT — und Rudolf Kesselheim,
der ebenfalls von Anfang an dabei
ist, fiihlen. Aus Anlass des Jubila-
ums kam Prof. Bernhard Steinhoff
mit seinem Vortrag Epilepsiebe-
handlung in Deutschland nach
Trier. Der Spezialist leitet das Epi-

lepsiezentrum in Kork. Er berich-
tete von den Anfangen aus den
Jahren um 1850 und leitete tber
zur heutigen Situation, erklarte
die Wirkungsweisen von Medika-
menten zur Epilepsiebehandlung
und ihre Nebenwirkungen. Dr.

Stefan Waltz aus KéIn nahm sich
das Thema Epilepsie bei Kindern —
das Dravet-Syndrom vor. In seinem
Vortrag sprach er auch die alter-
nativen Behandlungsformen — wie
z.B.die ketogene Diat —an.

Wolfgang Walther vom DE Lan-
desverband Hessen berichtete im
Anschluss lber die Deutsche Epi-
lepsievereinigung, deren jetziger
Vorsitzender ebenfalls Stefan Con-
rad ist. Im Abschnitt Comprehen-
sive Care ging Walther auf die um-
fassende Fiirsorge des Patienten
fir seine eigene Erkrankung ein.

Den letzten Fachvortrag hielt Dr.
Angela Becker aus Trier, die als Be-
triebsarztin arbeitet und lUber die
Rechte und Pflichten des Arbeit-
nehmers mit Epilepsie aufklarte.
Da bleibt nur noch, weitere erfolg-
reiche 25 Jahre zu wiinschen.

Daniel Gehentges, Trier

Epilepsie kann jeden treffen
MVV und Jahrestagung in NRW

Vom o5. bis 07. Dezem-

ber 2014 fand die jahrliche
Mitgliederversammlung und
Jahrestagung des DE Landesver-
bandes Nordrhein-Westfalen im
Jugendgastehaus in Dortmund
statt, die auch in diesem Jahr wie-
der gut besucht war.

Wir feierten in diesem Jahr unser
zehnjahriges Bestehen und hatten
aus gegebenem Anlass Stefan
Conrad (Vorsitzender unseres
Bundesverbandes) eingeladen.
Wir bedanken uns noch einmal fir
sein Kommen.

Als Referenten waren Dr. Ulrich
Specht (Epilepsie-Zentrum Bethel)
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und Dr. Ralf Berckenfeld (Epilepto-
logische Schwerpunktpraxis Neukir-
chen-Vluyn) geladen.

Sie sprachen zu den Themen Diag-
nostik, Behandlung und Rehabilita-
tion bei Epilepsie und Epilepsie und
Arztbesuch — Was will ich vom Arzt
wissen, was will der Arzt von mir
wissen?

Angesichts des Tages der Epilepsie
2014, der unter dem Motto Epilep-
sie kann jeden treffen —in jedem Al-
ter stand, a3t sich an dieser Stelle
nur positivanmerken, dass beide
Vortrage das Motto noch einmal
gut aufgegriffen haben. Auch
konnten wahrend der Vortrage

Fragen gestellt werden, was beide
Prasentationen bereicherte.

Die Veranstaltung war, aufgrund
auch der vielen positiven Resonan-
zen aller Teilnehmer, wieder ein
groRer Erfolg.

Corinna Rohde

(Anmerkung der Redaktion: Die-
ser Artikel hdtte eigentlich in der
letzten Ausgabe erscheinen sollen;
da wir ihn aber offensichtlich tiber-
sehen haben, bringen wir ihn erst
jetzt —sorry.)
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Epilepsie, Psyche und Lebensqualitat

Es ist wichtig, sich selbst eine Chance zu geben!

von links: Ulrike Jungwirth, Florian Liedtke

Um zu kldren, was Epilepsie, Psy-
che und Lebensqualitat miteinan-
der zu tun haben, lud die Epilepsie-
beratung Niederbayern unter der
Leitung von Dipl. Sozialpadagogin
Ulrike Jungwirth in Zusammen-
arbeit mit der Gesprdchsgruppe
Epilepsie Passau zu einem Fachvor-
trag ein. Als Referent konnte Dipl.
Psychologe Florian Liedtke von der
Epilepsieberatung Miinchen ge-
wonnen werden.

Vor zahlreichen Zuhorern wur-
den die Begriffe Gesundheit
und Krankheit naher beleuchtet
und relativiert, zudem wurden
neurologische von psychischen

Epilepsie braucht Offenheit

Krankheiten unterschieden. Beides
sind Themen, die in Deutschland
haufig noch als Tabuthemen gel-
ten und die Betreffenden eine
Ausgrenzung beflirchten lassen.
Beschrieben wurden auch gemein-
same Risikofaktoren fir Epilepsie
und psychische Erkrankungen.

Was die Lebensqualitat von Epilep-
siekranken betrifft, ist eine gute
medikamentose Einstellung eine
wichtige Voraussetzung fir ein
»nhormales“ Leben. Aber auch bei
Anfallsfreiheit ist der Alltag des-
halb nicht problemfrei.

Zu den moglichen begleitenden
Problemen der Epilepsie zahlen
Stress, Schlafstérungen, Riickzug,
Aktivitatseinschrankungen, Aus-
wirkungen auf die Partnerschaft
oder berufliche Stolpersteine. In
aktuellen Studien stellte sich he-
raus, dass Beschaftigungsstatus
und Nebenwirkungen der Medika-
tion den grof3ten Einfluss auf die
Lebensqualitat der Betreffenden
haben. Bei Personen, die nur einen
einzigen Anfall erlitten haben,
pendelt sich die Lebensqualitat
erst nach ein bis zwei Jahren wie-
der auf das gewohnte Niveau ein.

Was bedeutet Lebensqualitat?
Dazu gehoren Freunde, Partner-
schaft, Mobilitat, Arbeit, Sport,
Genuss, Hobbys und Reisen. So
sollten sich die Waagschalen mit
Belastungen und dem, was gut ist
und gut tut, die Balance halten. So
wie das Leid Kreise zieht mit Pein-
lichkeit, Rlickzug und Einsamkeit,
so zieht auch das Positive seine
Kreise mit Aktivitaten, sozialen
Kontakten, gefundenen Gemein-
samkeiten, Erfolgserlebnissen und
damit steigendem Selbstbewusst-
sein.,,Wenn du etwas vom Leben
haben willst, so musst du auch
etwas riskieren” - so die Aussage
eines Betroffenen. Es ist wichtig,
sich selbst eine Chance zu geben,
Erfolg zu erméglichen und sich
etwas zuzutrauen . Dabei lernt
man auch, offen mit der eigenen
Krankheit umzugehen und damit
Botschafter fiir die Epilepsie zu
werden.

Als Ansprechpartner bietet die
Epilepsieberatung Niederbayern
Information und Unterstitzung
unter der Telefonnummer 0851 —
7205 207 an.

Hermine Seitz

Epilepsieberatung Hessen fiihrt Informationstag duch

Anlasslich des Europdischen Pro-
testages zur Gleichstellung von
Menschen mit Behinderung hat
das Diakonische Werk Hochtaunus
zusammen mit Arzten, Betroffe-
nen, Patienten- und Selbsthilfe-

gruppen am 09. Mai 2015 in Bad
Homburg uber Epilepsie infor-
miert. An einem Stand vor dem
Kurhaus konnten sich Interessierte
von Fachleuten beraten lassen.
Dabei ging es vor allem darum,

aufzuklaren und Vorurteile abzu-
bauen.

Allein in Hessen haben etwa

40.000 Menschen eine Epilep-
sie, in Deutschland sind es etwa
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500.000. Dass der Leiter des Di-
akonischen Werks Hochtaunus,
Michael Hibler,dennoch von einer
Jvergessenen Krankheit” spricht,
liegt daran, dass viele der Betref-
fenden sich aus dem sozialen Le-
ben zurlickziehen.

Die Unvorhersehbarkeit der Anfal-
le, der Kontrollverlust und Gefiihle
wie Scham und Hilflosigkeit sind
einerseits Griinde daflir. Mindes-
tens ebenso stark aber wirken die
Reaktionen der Umwelt auf Men-
schen mit Epilepsien.,Ich kenne
viele Eltern®, sagt Bernhard Brunst,
langjahriger Epilepsie-Berater bei
der Diakonie, ,denen Probleme
gemacht werden, ihr an Epilepsie
erkranktes Kind im Kindergarten
oder in der Schule unterzubringen.
Die Hauptgriinde sind fehlendes
Wissen und die Sorge, bei einem
Anfall etwas falsch zu machen.”
Deshalb berat er nicht nur Men-
schen mit Epilepsie und ihre
Angehorigen in der Diakonie in
Bad Homburg, in der Clementi-

ne Kinderklinik in Frankfurt und

in den Neurologischen Kliniken

in Falkenberg und Weilmunster
kostenfrei. Brunst geht auch in
Kitas und Schulen, um individuelle
Verhaltensplane zu erarbeiten und
aufzuklaren.,,Denn das Wichtigste
Uberhaupt ist, dass Menschen und
vor allem Kinder mit Epilepsien
am ganz normalen Leben teilneh-
men.“ Das gelte auch fiir Ausbil-
dung und Beruf.

Das sieht der Chefarzt der Askle-
pios Neurologischen Klinik Falken-
stein, Prof. Dr. Karsten Krakow, ganz
genauso. Denn Menschen mit
Epilepsien mussten schon durch
ihre Erkrankung mit verschiede-
nen Einschrankungen klar kom-
men. Dazu gehore der (zeitweise)
Verlust des Fiihrerscheins genauso
wie Konzentrationsschwachen
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oder Sprachprobleme, die durch
die Anfalle verursacht werden
oder auch Nebenwirkungen von
Medikamenten sein kénnen. Dabei
sind die Behandlungsmethoden
fast so zahlreich wie die Ursachen
der neurologischen Erkrankung.
Die kénnen genetisch sein, Folgen
eines Hirntumors oder eines Un-
falls mit schweren Schadelverlet-
zungen. Die Epilepsie, so konnte
der Experte am Infostand der
Diakonie aufklaren, gibt es nicht,
dafiir sind die Verlaufe zu komplex
und unterschiedlich.

Mit Wolfgang Walter, dem Vorsit-
zenden der Deutschen Epilepsiever-
einigung — Landesverband Hessen,
und Michael Schafer von der
Epilepsie-Selbsthilfegruppe Darm-
stadt standen den Homburgern
vor dem Kurhaus auch Menschen
mit Epilepsie fur alle Fragen zur
Verfligung. Beide haben selbst
Uber Jahrzehnte Anfalle gehabt,
sind aber nach Operationen seit
Jahren anfallfrei. Auch fiir sie sind
Aufklarung und ein enges Bera-
tungsnetz das A und O.

L i—

Wolfgang Walther (DE-Landesverband Hessen)
LAls Selbsthilfe- und Patienten-
gruppen bieten wir auflerdem
Betroffenen und ihren Familien
einen Raum, sich auszutauschen
und gegenseitig zu helfen®, sagen
sie. Bei seinem Engagement geht
es Wolfgang Walther auch darum,
Patienten dabei zu helfen, den
richtigen Arzt zu finden. Fuir Mi-
chael Schafer ist es wichtig, gera-
de Jugendliche zu unterstutzen.
So organisieren die Darmstadter
Ausfllige, Kino- und Spieleabende
gerade fur jungere Menschen mit
Epilepsie, damit sie den Anschluss
ans Leben nicht verlieren.

Quelle: Taunus-Zeitung vom 11. Mai
2015, Autorin: Gabriele Calvo Henning
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Noch einmal Kuba im Originalzustand

Medikamenten-Einnahme umgestellt und gut versichert

r I
Auf dem Kastell in der Ndhe von Santiago de Cuba

muss jeder einmal an der Glocke lauten, um wieder-
zukommen.

Noch einmal Kuba im Ist-Zustand
sehen, nochmal Kuba sehen, bevor
die Amerikaner dort alles tber-
nehmen“—das war der Wunsch
einer sehr guten Freundin, die
mich Uberredete, mit ihr die weite
Reise in die Karibik zu unterneh-
men. Es ist sehr spannend, dieses
Land im Umbruch zu erleben.
Kuba ist der vielleicht letzte Staat
im real existierenden Sozialismus
und lasst auch jeden Besucher dies
auf der Reise spuren. Unterkunft
in staatlichen Hotels, linientreue
Reiseleitung, Gberall politische Pa-
rolen und Plakate. Eine angebliche
Vollbeschaftigung, ein kostenloses
Bildungs- und Gesundheitssystem.
Andererseits aber ein Zwei-Wah-
rungssystem, dass es fir junge
Menschen attraktiver macht, als
Toilettenfrau, Zimmermadchen

oder Kellner zu arbeiten als als
Arzt, der einen Bruchteil dessen
verdient, was er in anderen Lan-
dern bezahlt bekommt. So muss
ein Patient in einer der staatlichen
Polikliniken stundenlang auf eine
Behandlung warten —dagegen
ist jede Stunde Wartezeit in einer
Zentralen Notaufnahme in einem
deutschen Krankenhaus ein Ge-
nuss.

Aus Neugier habe ich mir eine
solche Poliklinik mal naher ange-
schaut — nutzen musste ich sie
Gott sei Dank nicht. Ich hatte mich
im Vorfeld der Reise mit meiner
Neurologin abgestimmt und sie
hat mir ein geandertes ,Medi-
kamentenschema“ mitgegeben.
Auch Hinweise, was ich im Falle
von Durchfallerkrankungen oder
Erbrechen oder ahnlichem beach-
ten sollte, gehorten dazu. Wegen
der Zeitumstellung habe ich nicht
eine ,deutsche Uhr“ in mitteleuro-
paischer Sommerzeit mitgefiihrt,
sondern auf der Hinreise die Do-
sis erhoht und auf der Riickreise
dementsprechend gesenkt und
vor Ort den Rhythmus an sich bei-
behalten. Sicherheitshalber habe
ich eine Bescheinigung der Arztin
uber meine Medikamente mitge-
nommen und diese in der Origi-
nalverpackung aufbewahrt.

Epilepsie im Dialog

Fragen an Arzte und Patienten

Beim Berlin-Brandenburger
Epilepsie-Kolloguium ist es eine
gute Tradition, auch den Fragen

von Patienten Raum zu geben. Die
Veranstaltungsreihe wendet sich
eigentlich an Arzte —ihnen werden

Vorsichtshalber habe ich auch eine
Reiserlicktrittskosten-Versiche-
rung abgeschlossen, was gar nicht
einfach war: Uberall, wo ich meine
Vorerkrankung angesprochen
habe, wurde es am anderen Ende
des Telefons erst mal still. Dann
kam entweder ,Wir versichern Sie
nicht®, oder ,Ich muss mich noch-
mal schlau machen und rufe Sie
wieder an“ oder ,Dann mussen Sie
einen Aufschlag bezahlen®. Bei der
zehnten Versicherung hief3 es end-
lich klipp und klar, dass die Epilep-
sie kein Grund sei, mich nicht zu
versichern. So vorbereitet konnte
ich auch diese Reise antreten und
habe sie anfallsfrei Gberstanden
und genossen.

Sybille Burmeister

In der FuRgangerzone von Havanna steht eine
Statue: Ihr den Bart und den Finger zu halten und
auf den FuR zu treten, soll Gliick bringen.

flr den Besuch sogenannte Fort-
bildungspunkte der Arztekammer
angerechnet — aber sie 6ffnet sich
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auch fur Vertreter der Selbsthilfe.
Bei der Veranstaltung Epilepsie im
Dialog - Fragen an Arzte und Pa-
tienten waren ausdriicklich Men-
schen mit Epilepsie und ihre An-
gehorigen eingeladen. Der Raum
in der Heinrich-Boll-Stiftung in der
Nahe der Charité — Campus Mitte
in Berlin war sehr gut gefiillt, als
Prof. Martin Holtkamp (Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg) sei-
nen Fachkollegen Prof. Hermann
Stefan (Epilepsiezentrum Erlangen)
und als Patientenvertreterin Sy-
bille Burmeister (Deutsche Epilep-
sievereinigung e.V.) begriiRte. Der
DE-Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg e.V. war Mitveranstal-
ter dieses Abends.

Die Fragen an den Arzte- und die
Patientenvertreterin wurden im
Wechsel gestellt. Prof. Stefan er-
lauterte den Wissenstand zu den
immer wieder gestellten Fragen:
Ist Epilepsie erblich? Sterben bei
einem Anfall Nervenzellen ab, wird
das Gehirn dadurch geschadigt?
Wie ist es mit den Langzeitne-
benwirkungen der Medikamente?
Warum miissen Patienten auch
nach einer Operation noch Medi-
kamente einnehmen und wie ver-
halt es sich mit den Standard-Imp-
fungen? Nach einer allgemeinen
Einfuhrung zur Epilepsie erklarte
Stefan die Verteilung der Epilep-
sieformen auf Chromosomen und
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im Vordergrund: Sybille Burmeister (li.) und Prof. Martin Holtkamp (

Prof. Wilhelm Rimpau (zweiter von re.); Foto: Klaus Gocke

das Vererbungsrisiko je nach ,Vor-
belastung” des Elternteils — wobei
bekanntlich das,,normale” Er-
krankungsrisiko etwa 1% betragt.
Hat aber z.B. ein Elternteil eine
Absence-Epilepsie, liegt das Verer-

rej); Fot: Klaus Gocke
bungsrisiko bei 9%. Immer wieder
beruhigend zu horen: Bei einzel-

nen Anfallen gibt es keinen Beleg,
dass Nervenzellen ,untergehen®.

Uber die Langzeitmedikation mus-
sen sich Patienten keine Gedanken
machen, wenn sie sich regelmaRig

arztlich betreuen und kontrol-
lieren lassen, beispielsweise ihr
Blutbild in Hinblick auf Leber- oder
Nierenwerte liberwachen lassen.
Auf Veranderungen der Ausschei-
dungsfunktionen von Niere und
Darm —zum Beispiel im hoheren
Lebensalter — sollte der Arzt eben-
falls mit einer Anpassung der Me-
dikation reagieren. Bei einzelnen
Wirkstoffen gibt es ein erhohtes
Osteoporose-Risiko und ein ho-
heres Risiko flr Arteriosklerose.
Ganz klar sprach sich Prof. Stefan
fir Impfungen bei Menschen mit
Epilepsie aus. Es sollte lediglich
nicht mit Lebendimpfstoff geimpft
werden, wenn der Betreffende in
einer schlechten Allgemeinver-
fassung ist oder gerade mit ACTH
oder Kortikosteroiden behandelt
wird. Auch bei einer Therapie-Um-
stellung sollte ein paar Wochen
gewartet werden.

Die Fragen an die Selbsthilfe-
vertreterin Sybille Burmeister

==

von links: Norbert van Kampen, Sybille Burmeister, Prof. Martin Holtkamp, Prof. Hermann Stefan; Foto: Klaus Gocke



bezogen sich auf die generelle
Behandlungssituation, die Or-
ganisation der Selbsthilfe, die
Zusammenarbeit mit Arzten und
die Verantwortung der Patienten
fiir ihren Krankheitsverlauf. Auch
die Beurteilung moglicher ,alter-
nativer Behandlungsformen® war
eine der vorgegebenen Fragen,
die die Arztevertreter vorab for-
muliert hatten. Als Hauptproblem
sah die Referentin die Odyssee
bis zur Diagnosestellung und

das Gefuihl des ,Alleingelassen-
Werdens“ mit der Krankheit.
Auch auf Selbsthilfe- und Infor-
mationsmoglichkeiten machen
viele niedergelassene Arzte nicht
ausreichend aufmerksam. Dass in

der Selbsthilfe uberwiegend Laien
auf ehrenamtlicher Basis arbeiten,
die quasi zu ,Experten in eigener
Sache” geworden sind, stof3t bei
manchen nicht-spezialisierten nie-
dergelassenen Arzten auch nicht
auf Begeisterung. Gerade die Arzte
von Epilepsie-Zentren sind jedoch
souveran genug, mit der Selbsthil-
fe insofern zusammenzuarbeiten,
dass gemeinsame Veranstaltun-
gen organisiert werden und sie fir
(honorarfreie) Vortrage zur Ver-
fligung stehen. Wo Patienten in-
formiert sind, tragen sie meistens
auch eine grolRere Verantwortung
fur ,ihre” Krankheit, die aber nicht

das ganze Leben bestimmen sollte.

Hier berichtete die Referentin von
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eigenen Erfahrungen mit Semina-
ren, depressiven Verstimmungen
und in der Arbeitswelt.

Einig waren sich beide Referen-
ten, dass Alternativverfahren die
medikamentdse Therapie einer
Epilepsie nicht ersetzen konnen,
aber zum Wohlbefinden des Pati-
enten beitragen. Eine Ausnahme
ist die ketogene Diat, die speziell
bei Kindern gute Erfolge zeitigt.
Im Anschluss konnten die Zuhorer
noch Fragen stellen, die zum Teil
sehr speziell auf deren Lebenssitu-
ation abhoben.

Sybille Burmeister

Marion Witt & Hans Konig erhalten
Sybille-Ried-Preis 2015

Auszuge aus der Laudatio

Der mit 2.500,-- Euro
dotierte Sybille-Ried-

Preis richtet sich an alle
Berufsgruppen und For-
men von Publikationen,
dokumentierte Aktivitdten
und Methoden, deren Ziel
eine Verbesserung der Le-
bensqualitdt von Menschen
mit Epilepsie ist. Er wird durch
die bei der Stiftung Michael
angesiedelte Sybille-Ried-
Zustiftung seit 2001 alle zwei
Jahre anldsslich der gemeinsamen
Jahrestagung der Deutschen und
Osterreichischen Gesellschaften fiir
Epileptologie und Schweizerischen
Liga gegen Epilepsie vergeben.

In diesem Jahr ging der Preis an
Marion Witt und Hans Konig ftir ihr
Theaterstlick , Steile Welle.

Ein Solo-Theaterstlick liber Fall-
sucht und Sehnsucht mit Schau-

spiel, Objektspiel
und Musik* das
2013 erstmalig
aufgefiihrt
wurde. Er
wurde in die-

dero.g.13.
Jahresta-
gung ver-
liehen. Die
Laudatio, aus der wir im
Folgenden Ausziige veroffentlichen,
wurde von Glinter Krdmer verlesen.

i

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

... Marion Witt ist eine 1966 gebo-
rene freischaffende Kiinstlerin mit
Aktivitaten als Figurenspielerin,
Schauspielerin, Regisseurin, Auto-
rin und Dozentin ... Marion Witt

sem Jahr auf

begreift Theater als Moglichkeit,
die gesellschaftliche Wirklichkeit
mit dem Medium Theater zu be-
trachten und zu hinterfragen ...
Gastspiele hat sie auf zahlreichen
Festivals und Tourneen gefiihrt,

Marion Witt, hier bei der Vorstellung von Steile
Welle auf der Arbeitstagung der Deutschen Epi-
lepsievereinigung 2013 in Walsrode; Foto: Norbert
van Kampen
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Marion Witt, hier bei der Vorstellung von Steile Welle auf der Arbeitstagung der Deutschen Epilepsievereini-
gung 2013 in Walsrode; Foto: Norbert van Kampen

Kooperationen mit anderen Thea-
tern und Institutionen, Gastregien
und Ausstattungsauftrage ergan-
zen die eigene Theaterarbeit ... Sie
lebt mit ihrer Familie in Bremen.

Hans Konig ist ein 1962 geborener
freischaffender Kiinstler ... Als
Regisseur ist er seit den 1990er
Jahren auf grolRe Freiluft-Projekte
spezialisiert ... Er hatte verschie-
dene Stuckauftrage fiir Theater-
projekte in Deutschland, arbeitet
daruiber hinaus als Dozent fiir
Regie und Schauspiel sowie Kul-
turmanagement. Auch er lebt mit
seiner Familie in Bremen.

Gemeinsam haben Frau Witt und
Herr Konig 2013 das Theaterstuick
Steile Welle. Ein Solo-Theatersttick
uber Fallsucht und Sehnsucht mit
Schauspiel, Objektspiel und Musik
entwickelt und geschrieben. Frau
Witt war fur das Spiel zustandig,
Herr Konig war Komponist der
Musik und Regisseur ... Der Urauf-

flhrung am 6.Juni 2013 in Bremen

folgten inzwischen deutschland-
weit Uber 20 weitere Darbietun-
gen.

Das Stlick greift auf bislang einzig-

artige Weise das Thema Krankheit
am Beispiel der Epilepsie auf. In-
haltlich hat es sehr viel zu bieten:
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Eigenes Erleben der Erkrankung,
ein gut vermitteltes Epilepsiekon-
zept, Erfahrungen — positive wie
negative — mit der Behandlung,
ambivalente Gefuihle zu Be-
handlungsmaglichkeiten, eigene
Versuche, sich gegen die Anfalle
zu wehren, Erfahrungen in der
Selbsthilfegruppe und in der Fa-
milie sowie weitere Aspekte. Und
obwohl diese vielen Themen nur
angerissen werden kénnen, erfolgt
dies dennoch oftmals mit einer
unglaublichen Tiefe.

Da viele Menschen mit Epilep-
sie berichten, dass die sozialen

V

Auswirkungen der Krankheit die
Einschrankungen durch die Anfalle
uberwiegen, ist die Bedeutung des
Theaterstiicks auch in Zusammen-
hang mit therapeutischen Prozes-
sen sehr groR. Sie zeigt sich hier in
einer sehr selbstbewussten, bei-
spielhaften Auseinandersetzung
mit der eigenen Krankheit, die ein
klares Pladoyer dafir ist, sie weder
abzulehnen noch zu tabuisieren,
sondern sie anzunehmen und ei-
nen eigenen selbstbewussten Weg
damit zu finden. ...

Mit zum Teil geradezu provokati-
ver Offenheit werden die bitteren,
unangenehmen, traurigen aber
auch komischen und letztendlich
starkenden Aspekte einer akti-
ven Auseinandersetzung mit der
Krankheit dargestellt. Als Zuschau-
er erlebt man ein Wechselbad der
Gefuhle, ausgehend von Verwun-
derung uber Erschrecken und stel-
lenweise auch Ekel, oft weill man
nicht, ob man lachen oder weinen
soll. Dennoch wird ein hoffnungs-
volles Ende prasentiert, das darin
besteht, einen eigenen Weg mit
der Erkrankung zu suchen und zu
finden.

Marion Witt, hier bei der Vorstellung von Steile Welle auf der Arbeitstagung der Deutschen Epilepsievereini-
gung 2013 in Walsrode; Foto: Norbert van Kampen



Das Einfrauenstiick spriht im
wahrsten Sinne des Wortes von
akustischen, sprachlichen und vi-
suellen kreativen und didaktischen
Hohenflugen ... komddiantische
Einlagen und tiefsinnige Ernst-
haftigkeit wechseln sich ab. Es ist
eine professionelle Initiative, aber
angesichts der Tatsache, dass Frau
Witt selbst seit mehr als 25 Jahren
Epilepsie hat, ist es gelebtes Em-
powerment ...

Uber das Medium Theater

kann das Thema Epilepsie auch
Menschen aulBerhalb des be-
handlungs- oder erkrankungs-
bezogenen Informationssettings
ansprechen, also in der Freizeit,
im,Vergnigen®. Es erreicht da-
mit auch Menschen, die gege-
benenfalls nicht direkt von dem
Thema betroffen sind und hat
damit einen besonderen offent-
lichkeitswirksamen Charakter.
Auch Professionelle kénnen von
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diesem fesselnden Theaterstiick
viel lernen.

Wir sind uns absolut sicher, dass
Sibylle Ried ihre Freude an diesem
Theaterstiick zwischen Fallsucht
und Sehnsucht gehabt hatte!

Herzlichen Gliickwunsch!

Gunter Kramer, Ingrid Coban und
Gerd Heinen

Patiententag 2015 in Dresden

,Macht den Mund auf und werdet sichtbar!“
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Am Samstag, dem 25. April 2015
fand im Internationalen Congress
Center Dresden der zweite bundes-
weite Patiententag statt. Der Pa-
tiententag war eingebettet in die
9. Dreildndertagung der Deutschen
und Osterreichischen Gesellschaft
fiir Epileptologie und der Schweize-
rischen Liga gegen Epilepsie. Mehr
als 300 Besucher uberzeugten sich
davon, dass Menschen trotz einer
Epilepsie gliicklich sein kénnen. In
einer Videobotschaft machte Eck-
art von Hirschhausen als Schirm-
herr des Patiententages Menschen

mit einer Epilepsie Mut. Er forderte
die Besucher auf:,,Macht den
Mund auf und werdet sichtbar. Ich
wiuinsche mir, dass ihr euch traut
und auf die Strallen und Platze
rausgeht. SchlieBlich hat jeder
Mensch Anfalle — auf die eine

oder andere Art“. (Anmerkung der
Redaktion: Die Videobotschaft ist
auf Youtube veroffentlicht, der Link
dazu findet sich auf der Linkliste zu
diesem Heft auf unserer Webseite
www.epilepsie-vereinigung.de).
Erfahrene Epilepsiespezialisten
machten in Vortragen aktuelle

Themen der Epileptologie fir die
Betroffenen verstandlich. So ging
es um Epilepsiechirurgie und

ihre Chancen, um Sexualitat und
Epilepsie und um alternative Me-
thoden der Epilepsiebehandlung.
In einer offenen Runde stellten
sich die Experten den zahlreichen
Fragen der Besucher. Auch die
Bundesverbande der Epilepsie-
Selbsthilfe — die Deutsche Epilep-
sievereinigung e.V. und der Eltern-
bundesverband Epilepsie — sowie
die Sachsische Gruppe stellten
sich vor und berichteten tber ihre
Arbeit und ihre Aktivitaten.
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SchlieBlich wurden Erfahrungen
anfallskranker Menschen ganz
praktisch greifbar, in dem drei
Personen uber Glick und Ungliick
ihrer Epilepsieerkrankung berich-
teten. Darunter war auch die ehe-
malige VIVA-Moderatorin Milka
Loff Fernandes. Sie ist mittlerweile
anfallsfrei und machte den Betrof-
fenen vor allem Mut:, Ich mochte,
dass wir als Epileptiker trotzdem

mit Selbstbewusstsein in
den Tag gehen konnen®.

Abgerundet wurde der Patien-
tentag durch die Preisverleihung
des Fotowettbewerbes AufSer Kon-
trolle. 77 Einreichungen hat es bei
dem vom Sdichsischen Epilepsiezen-
trum Radeberg ausgeschriebenen
Wettbewerb gegeben. Den ersten
Preis im Wert von 500 Euro hat

Auller Kontrolle

Preistrager des Fotowettbewerbs

Aus den insgesamt 77 Bildern, die
flir den vom Sdchsischen Epilepsie-
zentrum Radeberg (Kleinwachau)
ausgeschriebenen Fotowettbe-
werb eingereicht wurden, hat

die Jury —zur der auch unser
Vorstandsmitglied Stefan Conrad
gehorte —drei Bilder ausgesucht
und pramiert (vgl. dazu den vor-
hergehenden Beitrag).
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das Foto Schreie vom Balkon des
Dresdners Frank Brandhoff gewon-
nen (Anmerkung der Redaktion:
vgl.dazu auch den folgenden Bei-
trag). Der Chefarzt des Scichsischen
Epilepsiezentrums Radeberg, Dr.

Thomas Mayer, war von der Re-
sonanz auf den Fotowettbewerb
begeistert:, Da zeigt sich, dass
Menschen im Blick auf die Krank-
heit Epilepsie durchaus Kreativitat
beweisen.”

Webseite des Sachsischen Epilepsiezen-
trums Radeberg (www.kleinwachau.de)
vom 25. April 2015

Der erste Preis ging an das Foto
Schreie vom Balkon des Dresde-
ners Frank Brandhoff, der dafuir
ein Preisgeld von 500 Euro erhielt.
Aus der Begriindung der Jury:
»Hier sehe ich eines dieser Bilder,
die ich mag. Warum? Weil man

so lange mit den Augen darauf
umbher spazieren kann und immer
wieder neue Details entdeckt,

die — vielleicht zufallig, vielleicht
aber auch sorgsam komponiert —
jedenfalls an der richtigen Stelle
im Bild sind. Die Details erzahlen
dabei eine Geschichte, die Fantasie
und Kopf-Kino anregen und auch
fir Nichtwissende abgriindig und
schwarz sind. Spontan, erschro-
cken, manchmal hilflos, aber eben
sehend ...“(Veit Hengst, Sdchsische
Zeitung).



Der zweite Preis, der mit einem
Preisgeld von 300 Euro dotiert
wurde, ging an das Foto versiv von
Heike Eitel aus Esslingen (Baden-
Wirttemberg). Aus der Begriin-
dung der Jury:,Das Bild zeigt fiir
mich sehr schon die Spannung
zwischen Kontrollverlust (unschar-
fes Gesicht in zwei Positionen) und
einer standigen Kontrollinstanz,
symbolisiert durch die Uhr im Hin-
tergrund” (Susanne Fey, Epilepsie
Bundes Elternverband).

medien

Das Bild firework des Osterreichers Thomas Schneider aus Innsbruck

wurde mit dem dritten Preis ausgezeichnet, der mit einem Preisgeld von
200 Euro verbunden war. Aus der Begriindung der Jury:,,Sehr gelungene
und ansprechende Umsetzung des Themas; zeitgemaR (spricht sicher
bevorzugt jlingere Menschen an), auch formal hervorragend* (Dr. Glinter
Kramer, Schweizerische Liga gegen Epilepsie). ,In sich zuriickgezogen den
unkontrollierbaren Elementen ausgeliefert” (Dr. Martin Lutz, Sdchsisches
Epilepsiezentrum Radeberyg).

Die Fotos und Texte fiir diesen Beitrag wurden uns vom Scichsischen Epilep-

siezentrum Radeberg freundlicherweise zur Verfiigung gestellt.

Musik verstehen und erleben

im neuronalen Netzwerk

Ein Fachbuch im Plauderton

eigenen Kulturkreis verfligen wir tiber
eine Fulle an Stilen, Verwendungs-

Manfred Spitzer

s Musik im Kopf. Horen, zwecken, an Medien der Verbreitung
e Musizieren, Verstehen und Rezeption von Musik. Dazu ge-
und Erleben im neuro- hé rlich h die vielfslti
| nalen Netzwerk oren naturlich auch die vielfaltigen

.5 Maoglichkeiten, Musik selbst zu prak-

o Schattauer,2. iberarbeite-  tizieren. Musik reicht in alle Bereiche
== | | teAuflage2014. der Spezialisierung hinein: Fachleute
472 Seiten

fur Geschichte, Kommunikation, Ma-
thematik oder Tontechnik interessieren
sich genauso daflir wie Werbeagen-
turen und die Justiz (Stichwort Copy-
right). Sogar in der Zoologie werden
Wal- und Delphingesange studiert.
Damit reicht Musik moglicherweise

ISBN:978 - 3794529405
Preis: 24,99 Euro

Es gibt wahrscheinlich nur wenig kul-
turelle Phanomene, die so universell
sind wie Musik. Gesellschaften ohne
Musik gibt es nicht. Allein in unserem

lber ihre Eigenschaft als menschliche
Hervorbringung hinaus.

Die naheliegenden Fragen sind wahr-
scheinlich solche der Wirkung von Mu-
sik auf den menschlichen Geist (nen-
nen wir ihn Psyche), auf jenen Teil des
Korpers, der ihn wohl irgendwie beher-
bergt (das Gehirn) und natiirlich Fragen
der Musikwissenschaft selbst. Der
Versuch, diese Perspektiven auf fachlich
hohem Niveau, dabei verstandlich und
unterhaltsam zusammenzufiihren,
liegt mit Spitzers Werk nun in zweiter,
Uberarbeiteter Auflage vor.
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Der Anspruch bei solch einem Thema
ist hoch: Spitzer will physiologische,
psychologische, aber auch physikali-
sche und kulturelle Aspekte erklaren,
erlautern und miteinander in Dialog
bringen. Er benétigt dafiir rund 450
Seiten und bittet bereits in der Ein-
leitung darum, das Buch zweimal zu
lesen —erst dann wiirden die Zusam-
menhange vollends verstandlich.

Spitzer nimmt sich die Zeit, die Grund-
lagen und Bedingungen des Themas
ausflhrlich zu erortern. Das reicht
von der akustischen Physik Gber Auf-
bau und Funktion des Ohrs bis zur
Mathematik der Schwingungsver-
haltnisse und ihrem Niederschlagin
den diversen Musikkulturen der Welt.
Wo es schlieBlich um neurologische
und psychologische Zugange geht,
schildert er die Experimente und Ana-
lyseverfahren, auf denen unser heu-
tiges Wissen fuBt, mit Genauigkeit.
So wird nicht nur der aktuelle Stand
der Wissenschaft vermittelt, sondern
auch nachvollziehbar gemacht, wie es
dazu gekommen ist und auf welchen
Wegen.

Dabei versucht der Autor den Leser
durch einen didaktisch sinnvollen
Aufbau des Buches zu flihren. Nach
den musikologischen, historischen
und akustischen Grundlagen wird
zunachst das Erleben von Musik als
Prozess, Vermogen, Kulturleistung und
auch Krankheit beleuchtet. Welche
Wirkung beispielsweise Musik auf
den Fotus im Mutterleib hat, oder
uber welche Fahigkeiten Kleinkinder
verfligen fiihrt uns zu der Frage, wo
Musikalitat im Hirn zu lokalisieren ist,
oder wie bei Rhythmus und Tanz Kor-
per und Kognition eine Einheit bilden.
Auch die recht seltene musikogene

Panthertage

Epilepsie findet Erwahnung. Im Ab-
schnitt zum Musizieren spielt die Be-
ziehung von Bewegung, Kognition und
Emotion ebenfalls eine wichtige Rolle,
wobei dem Singen eine besondere
Bedeutung zukommt. SchlieRlich ist
die menschliche Stimme das Musik-
instrument schlechthin. Zuletzt wird
das Musikverstehen beleuchtet als ein
Spektrum von Funktionen, Werkzeu-
gen und Instrumentalisierungen, das
von Wiegenliedern tber Filmmusik,
Werbemusik bis zur Musiktherapie
reicht und dabei auch die Frage nach
Musik bei Tieren streift.

Das Buch versucht den Spagat zwi-
schen einem Fachbuch fiir eine Leser-
schaft mit einschlagigem Vorwissen
und einer unterhaltsamen Lektire fir
interessierte Laien. Solch ein gewagter
Versuch muss nicht scheitern, und
Spitzer gelingt es tatsachlich tiber
weite Strecken, beide Anspriiche zu
versohnen. Das gerat jedoch dort an
seine Grenzen, wo Zusammenhan-

ge nur mit voraussetzungsreichem
Detailwissen zu begreifen sind. Dass
dies relativ haufig vorkommt in einem
Buch, das das komplexe Verhaltnis
zwischen materiellen Schallwellen
und immateriellem inneren Erleben
abbilden will, kann nicht tGberraschen.
Das Thema ist insgesamt zu umfang-
reich, um ernsthaft wissenschaftlich
und gleichzeitig leicht verstandlich zu
sein. Das bedeutet aber nicht, dass es
ohne Gewinn gelesen wiirde. Gerade
die Fiille an Aspekten und Disziplinen
offnet viele Turen. Bekannte und unbe-
kannte Zusammenhange werden ver-
standlich, Alltagserfahrung mit Fach-
wissen auf erhellende und mitunter
amisante Weise verknupft.

Julius Smolny
M.A. Religionswissenschaften, Berlin

Ein autobiographischer Roman

Sarah Elise Bischof

o Panthertage. Mein
- Leben mit Epilepsie

Eden-Verlag, Berlin 2015
208 Seiten
ISBN:978-3-944296-937
Preis:14,99 Euro

Panlbrrisg
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Ein packendes Buch, dem viele
interessierte Leser zu wiinschen
sind, ist Panthertage von Sarah
Elise Bischof. Es ist Ende Marz
2015 erschienen und verkauft sich
gut. Die Autorin schreibt stark
autobiografisch gefarbt von ihren
Erlebnissen mit Epilepsie —aber
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doch auch so, dass man sich als
Leser fiir die Heldin, die 20-Jahrige
Studentin und ihre Geschichte,
auch ohne Kenntnisse der Krank-
heit interessiert und im besten Fall
identifiziert. Die Leser begleiten
die junge Frau durch ihren Alltag,
ihre Sorgen und Freuden und viele




Betroffene werden sich in einigen

Erlebnissen sogar wiedererkennen.

Sarah Bischof ist 30 Jahre alt und
stammt aus Norddeutschland.
Sie lebt nach dem Abschluss ihres
Studiums in Minchen. Dort spielt
auch das Geschehen von Panther-
tage. So nennt die Protagonistin
die Tage rund um die Anfille,
wenn ihre Krankheit ihr vorkommt
wie ein schwarzes Raubtier. Ande-
rerseits assoziiert sie damit aber
auch den Stolz und die Wiirde
dieser Wildkatze — diese gehe den
Betroffenen schlief8lich durch ihre
Anfalle nicht verloren. In einer

fiktionalen Handlung geht die
Heldin ihren Weg mit der Krank-
heit, durch ihr selbstbestimmtes
Leben. Auch Leser, die bislang
keine Beriihrung mit dem Thema
hatten, konnen sich in die Person
einfuhlen, die versucht, das Leben
einer ganz normalen jungen Frau
zu flhren —wenn da nicht diese
Krankheit ware.

Die junge Autorin, die in der Zwi-
schenzeit zahlreiche Interviews
fur Fernsehen, Radio und Print-
medien gegeben hat (u.a.auch
flr uns, vgl. einfiille 133, S. 30-31),
hofft, dass sich die Kenntnisse der

medien

Offentlichkeit Gber Epilepsie lang-
sam aber sicher verbessern. In Zu-
sammenarbeit mit der Deutschen
Epilepsievereinigung plant sie, im
kommenden Jahr ein Seminar zu
Epilepsie durch Schreiben verarbei-
ten anzubieten.

Das Buch schliel3t ab mit einem
Medizinischen Nachwort, das die
Autorin verfasst hat. Es richtet sich
an eine Laien-Leserschaft und ist
gut verstandlich geschrieben —
manche Arzte oder Fachleute mo-
gen noch kleine Ungenauigkeiten
darin finden.

Sybille Burmeister

Dachdecker wollte ich eh nicht werden

Autobiographie eines Aufklarers und Aktivisten

Raul Krauthausen wurde 1980 in Peru
geboren und wuchs in Berlin auf. Er
studierte Gesellschafts- und Wirt-
schaftskommunikation und Design
Thinking. Krauthausen arbeitete als
Programm-Manager bei Radio Fritz
und ist Mitbegriinder der ,Sozialhel-
den”. Krauthausen lebt mit seiner
Partnerin in Berlin. Er hat, Osteoge-
nesis imperfecta” (Glasknochenkrank-
heit), ist kleinwtichsig und sitzt im
Rollstuhl.

Die Autobiographie (und das Buch
ist mehr als das!) Dachdecker wollte
ich eh nicht werden erschien 2014 im
Rowohlt-Taschenbuch-Verlag. Der
Titel entstammt einer AuBerung
von Krauthausens Mutter, als es um
die berufliche Zukunft des jungen
Mannes geht und lasst auf einen
direkten und offenen Umgang mit
der Behinderung schlieBen. Das
Buch macht uns bekannt mit einem
sozial engagierten, mitten in und
als Teil der Gesellschaft agierenden
Zeitgenossen. Das empathische und
viel Sympathie fiir den Autor aus-
strahlende Vorwort schrieb Roger
Willemsen., Noch immer brennt er
(der Autor) dafiir, soziales Handeln
zu erleichtern und den Funken auf
Andere zu Ubertragen. Sein Radius
ist immer grolRer geworden, doch

Raul
Aguayo-Krauthausen

Dachdecker wollte ich
eh nicht werden.

Ein Leben aus der
Rollstuhlperspektive

Rowolth-Taschenbuch Verlag
2. Auflage 2014

256 Seiten

ISBN: 978 —3499622816
Preis: 14,99 Euro

auch seine Erfolge haben seinen
starken Charakter nicht deformiert.
Manchmal hat er noch das Gesicht
eines Schwarmers, dann ahnt man,
hier konnte vielleicht gerade wieder
eine Idee entstehen, und vielleicht
konnte sie sogar die Welt verbessern.
Raul ware es zuzutrauen.”

Krauthausen beschreibt in seinem
Buch anschaulich, mit Tiefgang und
mitunter auch detailliert Orte, auf
die er trifft und Menschen, denen er
begegnet.,Auf den Flammen eines
Gasherdes brodelte etwas in einem
groRen verbeulten Blechtopf, liber
dem einfache Hangeschranke schief
angebracht waren. Links, in einer Art
Nische, stand ein langerer Tisch mit
einer gelbweiRen Plastedecke, an
dem eine adltere Asiatin und ein etwa
sechsjahriger Junge salRen. Pappbe-

cher, eine Flasche SojasoRe und ein
Stapel wei3er Papierservietten lagen
auf dem Tisch. Wahrend vorne im
Laden der StraRenverkehr deutlich
zu horen gewesen war, herrschte in
der Essecke Stille, vollkommene Stil-
le. Das Bild, das sich uns bot, hatte
etwas sehr intimes, und mir kam es
vor, als ob wir eine Familie beim Es-
sen storten.” Durch den Uiber weite
Strecken unterhaltsamen Schreib-
stil, der nicht zuletzt Krauthausens
humorvoller Art geschuldet ist, liest
sich das Buch leicht und flott. Damit
ist es aber noch lange keine leichte
Kost. Krauthausen beschreibt seinen
Werdegang vom Kind, was einfach
nur sein mochte wie alle anderen
Kinder hin zu einem aktiven Men-
schen, fiir den seine Behinderung ein
Teil seiner Person ist, aber eben nur
ein Teil, eine von vielen Eigenschaf-
ten. Durch Sachkenntnis, Erfahrung
und Engagement wird Krauthausen
zu einem renommierten Aufklarer
und Aktivisten (Wikipedia).

Die geschilderten Episoden und
Geschichten sind nicht chronolo-
gisch angeordnet. Das Buch startet
gelungen mit einem Kapitel, in dem
entscheidende Umbriiche begin-
nen. Es fesselt vom ersten Moment
an. Krauthausen beschreibt, wie er
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sich im Rahmen einer Studienplatz-
bewerbung mit einer Gruppe ihm
unbekannter Studienplatzbewer-
berinnen auf die Suche nach echter
chinesischer Nudelsuppe machen
muss. Unter Zeitdruck suchen sie

ein barrierefreies chinesisches Lokal.
Krauthausen schildert, wie unan-
genehm es fur ihn ist, die Gruppe
aufzuhalten. Erst kurz vor Ablauf

der Zeit finden sie ein kleines chine-
sisches Geschaft, was sich letztlich
als Glucksgriff herausstellt. Hier

wird echte chinesische Nudelsup-

pe gekocht und im Hinterzimmer
serviert. Der Leserin wird klar, wie
schwer es sein muss, sich auf Inhal-
te zu konzentrieren, wenn im Kopf
nur Bilder von Stufen und Rampen
kreisen. Gliicklich dartiber, dass

seine Behinderung der Gruppe den
Zugang zu einer ganz eigenen Welt
verschafft hatte, erkennt er, dass hier
ein Prozess seinen Anfang hat, der
ihn wegflihrt von der Kindheit, in der
er versucht hatte, seine Behinderung
auszugleichen und zu Uberspielen
hin zum Annehmen der Behinde-
rung als einen Teil seiner Person.
Vielleicht ist es auch wegen der Freu-
de und Erleichterung tber Kraut-
hausens Mitbewerberinnen, die ihn
von Anfang an als gleichberechtigtes
Mitglied der Gruppe wahrnehmen,
mein Lieblingskapitel. Sie lassen sich
nicht von Krauthausen beirren, der
immer wieder vorschlagt, er konne
doch drauBBen warten, um die Aktion
zu beschleunigen, und,borgen” sich
im Vorbeigehen kurzerhand mal
eben eine Rampe aus. Inklusion wird
hier gelebt und ist kein ferner Traum.
Krauthausen wachst relativ,,normal“
auf. Er besucht einen integrativen
Kinderladen und die Grundschule,

in der er in seiner Klasse das einzige
Kind mit Behinderung ist. Krauthau-
sen hat Freunde, fur die es nichts
Besonderes ist, einen Freund im
Rollstuhl zu haben. Die Entfremdung,
die zeitweise entsteht, als Sport nicht
langer Spiel ist, sondern Wettkampf
wird, und er keinen ebenblirtigen
Gegner hat, macht ihm sehr zu
schaffen. Krauthausen erzahlt, wie er
Leinen regelrechten Hass“ auf seine
Behinderung entwickelt und alles
tut, sie zu verdrangen. Er will sein wie
seine Freunde und fordert Gleich-
behandlung auf allen Ebenen. Die
Freunde begegnen uns spater wieder
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als Zivis oder WG-Mitbewohner.

Als nach und nach die Liebe Thema
unter Gleichaltrigen wird, beschaf-
tigt er sich intensiver mit PCs und
Medien. Er absolviert ein Praktikum
bei Radio Fritz und moderiert als
Jugendlicher mit Roger Willemsen
eine Gala flir Aktion Sorgenkind und
ist auch spater noch des Ofteren als
Moderator zu erleben. Durch die Un-
terstitzung seiner Mutter, der das
selbstbestimmte Leben ihres Sohnes
wichtig ist, gelingt ihm schneller als
vielen anderen Gleichaltrigen die
Gruindung einer WG und damit die
Loslésung vom Elternhaus. Kraut-
hausen schildert das WG-Leben und
den Alltag in Berlin mit dunklen
Ecken, an denen man sich dann doch
nicht so flrchten muss wie an an-
deren Platzen. Erahnen lassen sich
hier die Angste und Momente der
Hilflosigkeit, die jemand hat, der bei
einem Ubergriff nicht weglaufen
kann oder nachts nach der letzten
U-Bahn mit einer tGberforderten
BVG-Mitarbeiterin vor einem kaput-
ten Fahrstuhl steht.

Im Rahmen eines Fotoprojektes zum
Thema , Barrierefreiheit” entstehen
Fotos vom Autor, auf denen ganz be-
wusst Ausschnitte gewahlt werden,
die ihn nicht behindert aussehen
lassen. Er hat ein gutes Gefiihl, denn
,die Personlichkeit und nicht der
Rollstuhl, in dem jemand sitzt, soll-
te gesehen werden®. Rlickblickend
stellt er fest, dass ihn diese Heran-
gehensweise an seine Behinderung
nicht weiter gebracht hat, auch
nicht auf personlicher Ebene. Ande-
re Begegnungen und Erfahrungen
bringen das ins Rollen. Als er bei Ra-
dio Fritz das Thema Behinderung auf
den Plan bringt, trifft er auf einen
Sozialpadagogen, der sich behin-
dertenpolitisch engagiert hat und
selbst behindert ist. Lothar verfligte
uber einen groRen Erfahrungsschatz
und irritiert den Autor mit seinen
nachvollziehbaren Einwanden., Ob-
wohl ich weiterhin alles dafiir tat,
mich aufgrund meiner Behinderung
von nichts abhalten zu lassen, und
diesen Standpunkt auch 6ffentlich
vertrat, hatte ich mich mit der Sen-
dung meiner Behinderung auch ein
Stlick weit wieder angenahert, hatte
mich ihr gestellt. Bisher hatte ich
das ja gerne umgangen.”

Vom Scheitern seiner ersten Bezie-
hung zu lesen ist desillusionierend,
denn es macht deutlich, wo die Ge-
sellschaft immer noch steht. Kraut-
hausens Freundin halt die Blicke
und Reaktionen der Menschen um
sie herum auf Dauer nicht aus. Eine
Beziehung im Verborgenen ist keine
wirkliche Alternative und kommt fir
ihn sowieso nicht in Frage. Die Be-
ziehung ist am Ende. Es ist die Zeit,
in der Krauthausen seine Erkenntnis,
seine Behinderung lange verdrangt
und sich damit das Leben schwer
gemacht zu haben, umsetzt. So sitzt
der Autor in der Jury des 7. Disability-
Festivals. Zusammen mit einem
Freund griindet er die Sozialhelden.
Das erste Projekt ist das Casting sei-
nes neuen Zivis, gefolgt von Pfand-
tastisch helfen. Das Projekt erhalt
2009 den deutschen Engagement-
Preis. 2010 geht die Wheelmap, eine
Karte fur rollstuhlgerechte Orte,
online und wird in den nachsten
Jahren bundesweit ein Erfolg wie
auch Tausendundeine Rampe, ein
Spendenprojekt flir mobile Rampen.

Letztlich macht dieses Buch einmal
mehr deutlich, worum es geht, wenn
eine inklusive Gesellschaft entste-
hen soll, eine Gesellschaft, in der
Gleichstellung aller nicht nur auf
dem Papier steht, in der Vielfalt als
solche wahrgenommen wird und
der andere Mensch mit all seinen
Eigenheiten und Besonderheiten re-
spektiert wird, und zwar von Anfang
an.,Wenn ich aus mir herausgucke,
fuhle ich mich nicht behindert. Tau-
chen im Alltag Barrieren auf, begeg-
ne ich Menschen, die mich anstar-
ren, oder erlebe ich Situationen der
Hilflosigkeit, wird mir erst bewusst,
dass ich es bin. Ich mag mein Leben
und die Formulierung ,behinderter
Mensch®, weil sie offen lasst, ob ich
behindert bin oder behindert werde.
Denn Inklusion ist (...) ein beidersei-
tiger Prozess der Bewaltigung und
Annahme menschlicher Vielfalt, der
uns alle einschlief3t. (...) ich wiinsche
mir, dass sich Menschen on- und
offline organisieren, sich unsere
Projekte wie Leidmedien.de und Self-
pedia.de anschauen und nutzen oder
sogar auf dachdecker-wollte-ich-
eh-nicht-werden.de ihre Geschichte
erzahlen.”

Conny Smolny
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Epilepsie und Kinderwunsch

Informationsbroschiire neu aufgelegt

Die Broschtire

/

Epilepsie und Kin-
derwunsch und
Wissenswertes EPILEPSIE
liber das europd- £
ische Sch KIMDER-
ische Schwanger- WUNSCH
schaftsregister EU-
RAP von Bettina -
Schmitz (EURAP- R—
Buro Deutschland, s

FLRAR
Vivantes Hum- £z
boldt-Klinikum

o B s rbmiey
Berlin) wurde

bereits 2014 neu
aufgelegt ist jetzt
wieder erhaltlich.

2014

In der Einleitung weist die Autorin
darauf hin, dass sich viele Frauen
mit Epilepsie ein Kind wiinschen,
sich aber unsicher sind, ob ihre
Epilepsie fur sie selbst oder fur

ihr Kind mit be-
sonderen Risiken
einhergeht. Die
erste Frage ist
haufig die, ob
Epilepsie vererb-
barist. Zwar ist
das Risiko, dass
das Kind eines
Elternpaars, in
dem ein Elternteil
an einer Epilepsie
erkrankt ist, eben-
falls an Epilepsie
erkrankt, gering-
fligig erhoht
—dennoch sind 95% der Kinder
anfallskranker Eltern gesund und
bekommen keine Epilepsie.

Die Broschiire gibt Antworten auf
viele weitere Fragen, z.B. nach Me-

Epilepsie ansprechen

oder lieber verschweigen?
Broschiire der Stiftung Michael gibt wichtige Hinweise

Viele Menschen mit Epilepsie sind
sich unsicher, ob sie andere tUber
ihre Erkrankung informieren sollen
oder mussen. Die Broschure Epi-
lepsie ansprechen, die jetzt von der
Stiftung Michael herausgegeben
wurde, erhalt dazu viele nutzli-
che Informationen, Hinweise und
Ubungen.

Zunachst informieren die Autoren
darliber,was anderen Menschen
mitgeteilt werden sollte, wenn

jemand seine Epilepsie ,offenbart®.

Dies setzt als erstes voraus, dass
die Betreffenden gut tber ihre Epi-

Margarete Pfafflin,
Rainer Wohlfahrt,
Rupprecht Thorbecke

Epilepsie Ansprechen

v Stiftung Michael, Bonn
Erste Auflage 2015
60 Seiten

ISBN:978-3-935972-45-1

lepsie und den Ablauf ihrer Anfalle
informiert sind (wenn sie selbst

ihre Anfalle nicht bewusst miterle-
ben, sollten sie sich den Ablauf von
denjenigen, die den Anfall gesehen
haben, gut beschreiben lassen). Be-
sonders wichtig ist es, so die Auto-
ren, demjenigen, dem die Epilepsie

dikamenten wahrend der Schwan-
gerschaft, zur Folsaureprohpylaxe,
zur vorgeburtlichen Diagnostik
—aber auch zur Geburt und zum
Wochenbett. Die Autorin weist da-
rauf hin, dass die Broschure natir-
lich nicht alle individuellen Fragen
beantworten kann. Dennoch ist
die Lektlre eine gute Vorbereitung
auf das Arztgesprach, bei dem die
Fragen dann detailliert und auf die
jeweilige Patientin bezogen be-
sprochen werden kénnen.

Die Broschiire steht auf der Web-
seite der Deutschen Gesellschaft
fiir Epileptologie (www.dgfe.org)
als kostenloser Download zur
Verfiigung (der genaue Link findet
sich in der Linkliste zu diesem Heft
auf unserer Webseite).

Norbert van Kampen

,offenbart” wird, unnétige Angste
zu nehmen und ihn/sie dartber
zu informieren, was er/sie im Falle
eines Anfalls tun kann oder auch
unterlassen sollte. In Bezug auf
unterschiedliche Anfallsarten wird
dies genauer erlautert.

Im dann folgenden Kapitel infor-
mieren die Autoren dariiber, wann
die Betreffenden verpflichtet sind,
andere Uber ihre Epilepsie zu in-
formieren —z.B.den Arbeitgeber.
Es wird ausdriicklich darauf hin-
gewiesen, dass der Arbeitgeber —
auch beim Vorliegen eines Schwer-
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forum
leserbriefe

behindertenausweises —nur dann
Uber die Epilepsie informiert wer-
den muss, wenn die ,Anfalle die
Eignung fir die vorgesehene Tatig-
keit erheblich einschranken® (S.21).
Dies gilt auch dann, wenn die Be-
treffenden einen Schwerbehinder-
tenausweis haben:,,Die Frage nach
dem Vorliegen einer Schwerbehin-
derung ist erst nach abgelaufener
Probezeit zuldssig" (S.24).

Im letzten Teil der Broschiire wird
ausfuhrlich darauf eingegangen,

LeserBrief
Lieber Noﬂt, liebe Leserinnm

Leser!

Angergrch das Titelbild der ein-

falle Nr. 132 habe ich das Heft mit nach
Brasilien und Argentinien genommen.
Wir haben einen sehr interessanten

Urlaub mit Ariane Hackstein in Brasili-
en verbracht.

AnschlieRend sind meine
Frau und ich zu den Igua-
zU-Wasserfallen geflogen,
haben an einem Tag die
brasilianische Seite und am
nachsten Tag die argentini-
sche Seite besichtigt, inklu-
sive Bootstour. Toll, toll, toll!
Dort habe ich die Fotos mit
einfélle Nr.132 aufgenommen.

Wenn wir Reisen unterneh-
men, achte ich immer darauf,
dass die Tabletten nicht nur im

wie anderen Menschen am besten
die eigene Epilepsie ,,offenbart”
wird. Hier gibt es dann auch viele
Hinweise auf Ubungen, die die
Betreffenden machen kénnen/
sollten, um mogliche eigene
Unsicherheiten abzubauen. Die
abschlielenden Fallbeispiele ma-
chen sehr schon deutlich, wo die
Schwierigkeiten bei der Offenba-
rung der eigenen Epilepsie liegen
(kénnen) und wie diese am besten
zu bewaltigen sind.

Koffer sind, sondern ein Satz
Tabletten fiir die ganze Reise im
Handgepack ist. Koffer werden
ja manchmal Tage spater oder
gar nicht zugestellt.

Die 60-seitige Broschire steht auf
der Webseite der Stiftung Michael
(www.stiftungmichael.de) als kos-
tenloser Download zur Verfiigung
(der genaue Link findet sich in der
Linkliste zu diesem Heft auf un-
serer Webseite) oder kann in der
Druckversion kostenlos lber die
Stiftung Michael bezogen werden
(Stiftung Michael, AalsstralRe 12,
53227 Bonn, Tel.: 0228 — 94 55 45 40).

Norbert van Kampen

Mit freundlichen GriiBen
Klaus Rozinat
Blumenweg 6
14669 Ketzin/Havel

vorschau 135

Update 2015 — Epilepsie im Wandel
der Zeit ist das Motto des Tages

der Epilepsie 2015 und damit auch
Schwerpunkt der nachsten Ausgabe
der einfille. In den letzten Jahrzehnten
hat sich viel getan: Es sind neue
wirksame Medikamente und
Therapiemoglichkeiten hinzugekom-
men; die Auswirkungen der Epilepsie
auf das Leben der Betreffenden wer-
den in der Behandlung berticksichtigt;
Epilepsien sind in der Offentlichkeit
bekannter geworden; ...

Dennoch: Nach wie vor gibt es
Menschen mit Epilepsie, die von

den Fortschritten nicht profitieren
und deren Leben erheblich von der
Epilepsie beeintrachtigt ist; nach wie
vor leiden viele unter Vorurteilen und
Unwissenheit ihrer Mitmenschen;
nach wie vor sind nicht alle gut be-
handelt und gut tber ihre Erkrankung
informiert. Grund genug fiir uns ein-
mal genauer zu schauen, was erreicht
wurde und was noch zu tun ist.

Wer dazu etwas beitragen mochte, ist
herzlich eingeladen; auf Wunsch kon-
nen wir die Beitrage unserer Leser und
Leserinnen auch ganz oder teilweise
anonymisieren. Aber auch, wenn lhr/

Sie etwas anderes zu sagen bzw. zu
schreiben habt —teilt uns dies mit.
Denn davon leben wir — als Zeitschrift
von Betroffenen fiir Betroffene.

Die nachste einfdlle erscheint Anfang
Oktober 2015. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der o1. September
2015. Angekiindigte Anzeigen kdnnen
bis zum 11. September 2015 angenom-
men werden.

Herzlichst
Ilhre/Eure Redaktion

einfille
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Datum

Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

28.-30.08.2015

Krankenhaus Mara
Maraweg 21
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs fiir Kinder
mit Epilepsie und deren
Eltern

D.Rave, E. Freymiiller
Behandlungsmanagement
Kidron

Fon: 0521—-772 78810

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

11.-13.09.2015

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Epilepsie im Arbeitsleben.
Was tun bei beruflichen
Problemen?

Deutsche Epilepsievereinigung
ev.

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

18.-20.09.2015

Jugendherberge
Verdener Stralle 104
27356 Rothenburg/Wiimme

Sportwochenende

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen
Detlef Briel

Fon: 05273 — 88430
Fax: 05773 —365322
epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de

Brandenburg, Herzbergstrae 79,
10365 Berlin (Festsaal)

Regionalveranstaltung
zum TdE 2015

01.10.2015 Scharfrichterkino TdE 2015, Filmvortrag Epilepsie Beratung Fon: 0851 - 7205 207
Milchgasse 2 ,Im Schatten des Wolfes“ | Niederbayern Fax: 08517205 47 207
94032 Passau (mit dt. Untertiteln) und Bischof-Altmann-Strae 9 epilepsie@kinderklinik-passau.de
anschl. Diskussion 94032 Passau
02.10.2015 Epilepie-Zentrum Berlin- Berlin-Brandenburger Landesverband Epilepsie Fon: 030 —3470 3483

Berlin-Brandenburg
Klaus Gocke

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

03.-04.10.2015

Neurologische
Gemeinschaftspraxis
Seelbergstralle 11, 70372 Stuttgart

MOSES-Schulung

Dr. Dieter Dennig

Fon: 0711 -561897
Fax: 0711 -561798
ddennig@t-online.de

10.00 —14.00 Uhr

01067 Dresden

anlasslich 1o Jahre
Epilepsieberatung in
Dresden

07.10.2015 Kinoptikum TdE 2015, Filmvortrag Epilepsie Beratung Fon: 0871- 8521314
Nahensteig 189 ,Im Schatten des Wolfes“ | Niederbayern Fax: 0871 - 8521406
84028 Landshut (mit dt. Untertiteln) und AuBenstelle Landshut epilepsie-landshut@kinderklinik-
anschl. Diskussion GrillparzerstraBBe 9 passau.de
84036 Landshut
10.10.2015 Osnabriick 30jdhriges Jubilaum der Interessengemeinschaft Fon: 05273 - 88430
Interessengemeinschaft Epilepsie Niedersachsen Fax: 05773 —365322
Epilepsie Niedersachsen Detlef Briel epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de
10.10.2015 An der Kreuzkirche 6 13. Epilepsieforum Epilepsieberatungsstelle Fon: 0351-48 10 270

Dresden

Fax: 0351—26 54 686
epilepsieberatung@kleinwachau.de

16.-18.10.2015

Epilepsieberatung aufZack e V.
AmundsenstraBe 29
22767 Hamburg

MOSES-Schulung

Heike Hantel
aufZack eV.

Fon: 040 —730 817 80

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

17.10.2015

Siemens Active, Otto-Hahn-Ring 6,
81739 Miinchen (Bau 9o Raum 2im
ErdgeschoR)

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

EpilepsieBeratung Miinchen,
Oberanger 43,

80331 Miinchen
(Anmeldung bis 30.09)

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

17.-18.10.2015

Kinderklinik Dritter Orden Passau
Bischof-Altmann-StralRe 9
94032 Passau

MOSES-Schulung

Epilepsie Beratung
Niederbayern
(Anmeldung bis 10. Aug.)

Fon: 0851-7205 207
Fax: 0851—7205 47 207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

17.-18.10.2015

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Universitat Regensburg
UniversitatsstraRBe 84

93053 Regensburg

MOSES-Schulung

Christin Seeliger
Klinik und Poliklinik f.
Neurologie

Bereich Epileptologie

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

23.-25.10.15

Kbo-Kinderzentrum
Miinchen

Famoses
Eltern- und Kinderkurs

Fr.Hubitschka

Fon: 089 — 71009 182
Fax: 089 — 71009 368
silke.hubitschka@kbo.de

23.-25.10.2015

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125,33617 Bielefeld

Anfallsselbstkontrolle
- Epileptische Anfille
selbst beeinflussen

Deutsche Epilepsievereinigung
ev.

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

30.10.- 01.11.2015

Krankenhaus Mara
Maraweg 21
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs fiir Kinder
mit Epilepsie und deren
Eltern

D.Rave, E. Freymiiller
Behandlungsmanagement
Kidron

Fon: 052177278810

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

13.-15.11.2015

VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Str. 29,13156 Berlin

Improvisationstheater

Deutsche Epilepsievereinigung
ev.

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

13.-15.11.2015

Thiringer Sozialakademie, Am
Stadion 1,07749 Jena

Beratung von Betroffenen
durch Betroffene in der
Epilepsie-Selbsthilfe

Deutsche Epilepsievereinigung
eVv.

S.0.

28.11.2015

Charité — UK Benjamin Franklin
Hindenburgdamm 20
12203 Berlin

Berlin-Brandenburger
Epilepsie-Forum:
Erste Hilfe und
Notfallbehandlung

Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg
Klaus Gocke

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

20.-22.11.2015

Energie- & Umweltzentrum
Zum Energie- und Umweltzentr.1
Springe-Edelgasen

Familienseminar

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen
Detlef Briel

Fon: 05273 — 88430

Fax: 05773 —365322
epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de

20.-22.11.2015

VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Str. 29,13156 Berlin

Epilepsie und Depression

Deutsche Epilepsievereinigung
ev.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466

info@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 einfalle.
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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 (gemeinnlitzige 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 Kérperschaftssteuer 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 Gbermittelt, wenn das Mitglied dem nicht ausdriicklich widerspricht.

6.4 Die nach § 6 Abs. 4 anerkannten Landesverbdnde 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:
Bundesgeschaftsstelle 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



