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Gibt es in erreichbarer Nahe keine Gruppe, haben Sie

auch die Moglichkeit, selbst eine Gruppe zu griinden.
Dabei konnen der Bundes- und die Landesverbande der
Deutschen Epilepsievereinigung und auch die Kontakt- und
Informationsstellen fiir Selbsthilfegruppen, die es in vielen
Stadten und Gemeinden gibt, behilflich sein. Entsprechen-
de Adressen erhalten Sie Uber unsere Bundesgeschafts-
stelle oder Uiber die Webseite der NAKOS (siehe unten).

Wer Kontakt zu einer bestehenden Selbsthilfegruppe auf-
nehmen mochte, sollte sich zunachst tiberlegen, was er
genau von der Gruppe erwartet. Im zweiten Schritt sollte
sie/er sich darliber informieren, wie die Gruppe arbeitet
und wie die Gruppentreffen ablaufen um dann tiberlegen
zu kénnen, ob die Gruppe fiir sie/ihn in Frage kommt.

Wer professionelle Hilfe braucht und sucht, beispielsweise
eine gute Sozialberatung, kann diese von den Selbsthil-
fegruppen nicht erhalten — die Gruppen kdnnen jedoch
dabei helfen, entsprechende Kontakte herzustellen.

Wo finde ich Hilfe und Unterstiitzung?

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anre-
gung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS,
Otto-Suhr-Allee 115, 10585 Berlin, Tel.: 030 — 31018960,
www.nakos.de) hat 2014 in der 9. Auflage den sehr
empfehlenswerten Leitfaden: Starthilfe zum Aufbau von
Selbsthilfegruppen herausgegeben, der viele wichtige
Hinweise fiir die Arbeit in Selbsthilfegruppen enthalt. Auf
der NAKOS-Webseite sind darliber hinaus weitere wichti-
ge Informationen fiir die Arbeit in Selbsthilfegruppen zu
finden.

Auf unserer Webseite www.epilepsie-vereinigung.de fin-
den Sie umfangreiche Informationen zur Epilepsie, Adres-
sen, weiterfiihrende Links, einen Veranstaltungskalender
etc.; u.a. stehen dort unsere Informationsfaltblatter und
Broschiiren als kostenloser Download zur Verfligung (die
Sie auch in gedruckter Form bei unserer Bundesgeschafts-
stelle anfordern kénnen).

Darliber hinaus besteht die Moglichkeit, sich von
uns im Rahmen einer Beratung von Betroffenen fir
Betroffene telefonisch beraten zu lassen.

Stand:Januar 2019/ Foto: Norbert van Kampen

Wir stehen Ihnen auch fiir weitere Fragen zur Verfligung
und kénnen lhnen bei Bedarf weitere Ansprechpartner/-
innen und Kontaktadressen (z.B. von Epilepsiezentren,
Epilepsieambulanzen, Epilepsieberatungsstellen etc.)
nennen. Nahere Informationen zu unserem Beratungsan-
gebot finden Sie auf unserer Webseite.

Wenn Sie sich regelmaBig informieren mochten, empfeh-
len wir Ihnen, Mitglied bei uns zu werden. Sie erhalten
dann viermal jahrlich unsere Mitgliederzeitschrift einfdlle
mit vielen interessanten Fachartikeln und Erfahrungsbe-
richten und kénnen an unseren Seminaren und Veranstal-
tungen zu ermaRigten Preisen teilnehmen.

Deutsche
‘ Epilepsievereinigung

Bundesgeschaftsstelle
ZillestraRRe 102

10585 Berlin

Fon:+ 49 (0) 30 342 4414
Fax: + 49 (0) 30 342 4466

info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de
Besuchen Sie uns auch auf Facebook:

Spendenkonto

IBAN DE24 100 700 240 6430029 01
BIC (SWIFT) DEUT DE DBBER
Deutsche Bank Berlin
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Wer kann glaubwiirdiger liber die Probleme im Umgang
mit der Epilepsie berichten als jemand, der selbst an einer
Epilepsie erkrankt ist? Wer kann die Sorgen von Eltern
eines Kindes mit Epilepsie besser verstehen, als die Eltern
eines anfallskranken Kindes? Wer kann liberzeugender
zeigen, dass es auch mit Epilepsie méglich ist, ein zufrie-
denes und gliickliches Leben zu fiihren, als ein gliicklicher
und zufriedener Mensch mit Epilepsie?

Der Kontakt zu anderen Menschen mit Epilepsie oder El-
tern/Angehérigen von Menschen mit Epilepsie kann sehr
hilfreich sein, wenn es darum geht, sich von der Epilepsie
Jhicht unterkriegen® zu lassen und zu lernen, mit ihr

gut zurechtzukommen. Aber wo finde ich Menschen mit
ahnlichen Erfahrungen? Wo lerne ich sie kennen und wie
komme ich in Kontakt?

Mit diesem Faltblatt gehen wir auf zwei Méglichkeiten
naher ein: Die Kontaktaufnahme zu einer Epilepsie-Selbst-
hilfegruppe und die Suche nach einem entsprechenden
Forum im Internet.

Epilepsie-Selbsthilfegruppen

Epilepsie-Selbsthilfegruppen sind Gruppen von Menschen
mit Epilepsie oder Angehorigen von Menschen mit Epi-
lepsie, die sich in regelmalRigen Abstanden treffen, um
gemeinsam uber ihre Erkrankung zu sprechen und/oder
gemeinsam ihre Freizeit zu gestalten.

In den Gesprachsgruppen finden Menschen mit Epilepsie
und/oder ihre Angehorigen die Moglichkeit, tiber ihre
Erfahrungen zu berichten oder sich von anderen berich-
ten zu lassen. Das kann Halt und Sicherheit geben - die
Betreffenden merken, dass sie mit ihren Problemen nicht
alleine sind. Das bietet aber auch viele Anregungen da-
fir, wie die Krankheit bewaltigt werden kann. Durch das
Zuhoren und Erzahlen bieten Gesprachsgruppen einen
guten Ausgangspunkt, um die Kontrolle tiber das eigene
Leben zu festigen oder zurlick zu gewinnen.

Oft fallt es Menschen in Selbsthilfegruppen leichter, Giber
sich zu sprechen, weil sie wissen, dass sie verstanden
werden. Selbsthilfegruppen schaffen einen, geschitzten
Raum® und erméglichen es vor allem in verschiedener

Hinsicht noch unsicheren anfallskranken Menschen, diese
Sicherheit langsam zu erlangen, langsam ihre sozialen
Kompetenzen zu starken und dadurch auch Sicherheit im
Umgang mit Menschen ohne Epilepsie zu bekommen.

Dies gilt auch, wenn es sich um Gruppen handelt, die
gemeinsam ihre Freizeit gestalten. Wenn Menschen
aufgrund ihrer Epilepsie lange isoliert waren, kann es
hilfreich sein, zunachst mit anderen anfallskranken Men-
schen Unternehmungen zu organisieren, sich sportlich
zu betatigen, gemeinsame Feste zu veranstalten ... Das
macht SpaR, starkt das Selbstbewusstsein und erleichtert
dadurch die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben und
auch den Zugang zu Menschen ohne Epilepsie.

Die Grenzen der Selbsthilfegruppen sind dann erreicht,
wenn konkrete medizinische, sozialmedizinische oder psy-
chotherapeutische Hilfe erforderlich ist. Zwar haben die
Gruppen eine wichtige ,Wegweiser-Funktion®, indem sie
unter Umstanden die entsprechenden Kontakte herstel-
len kénnen. Es sollte jedoch jeder Gruppe klar sein, dass
sie kein Ersatz fur professionelle Hilfe ist. In erster Linie
geht es in Selbsthilfegruppen um den Erfahrungsaus-
tausch und das Lernen voneinander. Selbsthilfegruppen
und professionelle Hilfe erganzen sich gegenseitig mit
ihren jeweils unterschiedlichen Schwerpunkten (vgl. dazu
auch unser Faltblatt Beratung durch die Selbsthilfe).

Kontakte liber das Internet

Uber Foren, Chats, soziale Medien etc. gibt es vielfaltige
Méglichkeiten, mit anderen Menschen mit Epilepsie in
Kontakt zu treten. Teilweise handelt es sich dabei um mehr
oder weniger, geschiitzte Raume®, teilweise aber auch um
offene Foren, die von allen Menschen einsehbar sind.

Werden Kontakte tiber das Internet gesucht, ist es sicherlich
von Vorteil, sich zunachst einen Uberblick dariiber verschaf-
fen zu kdnnen, was andere Menschen mit Epilepsie berich-
ten, ohne allzu viel von sich selbst preisgeben zu miissen.
Ein weiterer Vorteil ist sicher auch, dass es Uber das Internet
relativ schnell moglich ist, Verbande, Vereinigungen oder
auch einzelne Menschen zu finden, die sich mit der Epilepsie
insgesamt oder mit einzelnen Aspekten der Epilepsiebe-
handlung gut auskennen (bzw. vorgeben, dies zu tun).

Genau darin liegt aber auch das Problem, denn die Quali-
tat dieser Informationen ist oft kaum zu priifen. Was fir
Selbsthilfegruppen gilt, gilt daher auch fiir Foren, soziale
Medien etc.: Sie sollten vornehmlich dem Austausch

von Erfahrungen dienen und ersetzen keinesfalls eine
professionelle Beratung oder Unterstiitzung —und ob sie
wirklich ein Ersatz fiir personliche Kontakte sein konnen,
entscheidet jeder selbst.

Wie Selbsthilfegruppen im Idealfall arbeiten

In der Regel arbeiten Selbsthilfegruppen selbstorga-
nisiert und werden nicht von professionellen Helfern
geleitet. Bei vielen Gruppen ist zu beobachten, dass sich
die Gruppenmitglieder bei den ersten Treffen viel zu er-
zahlen haben. Nach oft nur wenigen Treffen aber bleiben
viele dann der Gruppe fern. Auch ist zu beobachten, dass
die Verantwortung fiir die Gruppe schnell bei nur einer
Person liegt und die Gruppe dann, wenn diese Person die
in sie gestellten Erwartungen nicht mehr erfillt, ausein-
anderfallt.

Damit dies nicht geschieht, sollten sich alle Mitglieder
aktiv und kontinuierlich an der Gruppe beteiligen. Es ist
zwar hilfreich, wenn die Gruppe uber eine Kontaktper-
son verfligt — aber diese muss nicht zwangslaufig die
Leitung der Gruppe iibernehmen. Die Verantwortlichkeit
sollte auf viele Schultern verteilt werden. Jedes Grup-
penmitglied kann vielleicht einmal eine gemeinsame
Aktion - z.B. einen Kinobesuch — organisieren; jedes
Gruppenmitglied kann einmal eine Gruppensitzung
moderieren. Dies stabilisiert nicht nur die Gruppe und
starkt das Verantwortungsgefihl fiir die gemeinsame
Sache, sondern ermdglicht es dem Einzelnen auch, neue
Fahigkeiten bei sich zu entdecken oder verloren geglaub-
te wiederzufinden.

Wie ich eine (fiir mich geeignete) Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppe finde

Kontakte zu den regionalen Gruppen der Epilepsie-Selbst-
hilfe konnen Uber die Landesverbande bzw. den Bundes-
verband der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. vermittelt
werden.

Wollen Sie mehr wissen?
Wir antworten mit Sicherheit.

Bitte schicken Sie uns diese Karte per Post

oder Fax zurlick oder rufen Sie uns einfach an.

Fon:+49 (0) 30 342 4414
Fax: +49 (0) 30 342 4466
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