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Abstieg verhindern.
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editorial

" Liebe Leserin, lieber Leser—
f‘,‘-, liebe Freunde und Forderer,

ist eine chronische Krankheit wie die Epilepsie eine
Armutsfalle? Ich denke, ja —und das wir diesem Thema
zu lange ausgewichen sind. Dabei mussen wir doch
nur eins und eins zusammenzahlen: Wenn sich schon
viele Menschen ohne Epilepsie vor der Altersarmut
flrchten; wenn Menschen, die ein Leben lang in eher
schlecht bezahlten Jobs gearbeitet haben nicht wissen,
‘ wie sie mit ihrer Rente zurecht kommen sollen — wie

soll es dann Menschen ergehen, die aufgrund ihrer
Epilepsie eine gebrochene Berufsbiographie mit vielen
Zeiten der Arbeitslosigkeit hatten; wie soll es dann Menschen ergehen,
die aufgrund ihrer Epilepsie schon friih berentet wurden?

Mit dem vorliegenden Heft versuchen wir uns dieser Thematik anzu-
nahern, indem wir zuerst die Menschen zu Wort kommen lassen, fir

die ihre Epilepsie zur Armutsfalle geworden ist. Wir kdnnen und wollen
fir dieses Problem keine Losungen anbieten, weil es dafiir auch keine
einfachen Losungen gibt (Huten wir uns vor Menschen oder Parteien,

die uns dies suggerieren!). Wichtig ist es uns vielmehr, das Thema erst
einmal zur Sprache zu bringen, denn, mit den Worten eines bekannten
Epileptologen in abgewandelter Form: Geld ist nicht alles, aber ohne Geld
ist alles nichts. Und bekanntlich ist der erste Weg zur Problemldsung, das
Problem erst einmal zu erkennen und zu benennen ...

Das vorliegende Heft ist eine Doppelausgabe, deren zweiter
Schwerpunkt der Tag der Epilepsie 2018 ist. Es gab wieder viele gelun-
gene Veranstaltungen —und es gab eine Resolution aller Epilepsie-
Selbsthilfeverbande mit der Forderung nach einem flachendecken-

den Ausbau von spezialisierten Epilepsie-Beratungsstellen. Vielleicht
ware dies ja auch ein erster Schritt, dem oben angesprochenen
Armutsproblem etwas entgegenzusetzen, da eine frihzeitige umfassen-
de soziale Beratung und Unterstltzung einiges dazu beitragen kann, das
Armutsrisiko zu verringern.

Beeindruckend fand ich den Satz, den der Bundesbehindertenbeauftragte
Jirgen Dusel auf unserer Festveranstaltung zum 30jahrigen sagte:
~Demokratie braucht Inklusion®. Dieser Satz gilt sicherlich auch umge-
kehrt.,Inklusion braucht Demokratie“ — vielleicht ein schones Motto zu
Weihnachten.

In diesem Sinne wiinsche ich allen unseren Leserinnen und Lesern ein
erholsames und besinnliches Weihnachtsfest und ein gutes und demo-

kratisches Jahr 2019,

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

Sie suchen einen Ausbildungs-
platz? Sie méchten lhre 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.
o
Epileﬁs'l&__‘;d?trum. Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

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

Seit vier Wochen brennt das Moor ...

Das kotnte ja keiter wissen

dass die Pinger wirklich funktionieren "

Im Moor bei Meppen im Emsland (Niedersachsen) ist im September ein GroRbrand ausgebrochen. Der Grund:
Trotz hoher Waldbrandgefahrdung hat die Wehrtechnische Dienststelle fiir Waffen und Munition am 03.Septem-
ber 2018 eine Raketenerprobung im Moor durchgefiihrt. Gut zwei Wochen nach Ausbruch des Brandes war das
Feuer immer noch nicht geldscht, da Torf bekanntlich gut brennt. Die Rauchwolke des Brandes war zeitweise bis
zu hundert Kilometer liber den Nordwesten Deutschlands bis nach Bremen gezogen.

Die Landespolitik reagierte irritiert. Niedersachsens Ministerprasident Weil (SPD) sagte:,Ich wére gar nicht auf
die Idee gekommen, nach diesem trockenen Sommer ausgerechnet im Moor SchieRiibungen zu veranstalten.”
Inzwischen ermittelt die Staatsanwaltschaft ...

| Quellen:1) Spiegel Online, 30. September 2018, 2) www.tagesspiegel.de, 21. September 2018
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Chronische Krankheit als

Armutsfalle

Kann eine Epilepsie zur Armutsfalle
werden? Leider ja — wir l[assen Men-
schen mit Epilepsie und eine alleiner-
ziehende Mutter zu Wort kommen.

Gemeinsame Tage im
Serengeti-Park

54 Familien des Vereins Dravet-
Syndrom eV.verbrachten eine tolle
Zeit.,,Solche gemeinsamen Tage tun
gut, weil man sich nicht verstellen
muss und seinen Gefiihlen freien Lauf
lassen kann.”

Bildliche Darstellung des
Anfallsgeschehens

Petra Gehle von der Deutschen Gesell-
schaft fur Epileptologie Uberreichte
uns zum 30jahrigen Bestehen ein
Geschenk, an dem wir uns noch lange
erfreuen werden.
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Mutter auf der Suche nach Hilfe fiir ihre Tochter

Ich habe praktisch immer in Armut gelebt Ein Interview

Schwerpunkt Tag der Epilepsie

Wenn das Leben auf den Kopf gestellt wird
Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie in Trier
Resolution zu Epilepsie-Beratungsstellen

Ich war sehr aufgeregt, aber es hat alles geklappt
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Neue Erkenntnisse zu genetischer Epilepsie

Arbeiten mit Epilepsie Das Bundesprojekt TEA stellt sich vor

Eltern und Kinder

Gemeinsame Tage im Serengeti-Park

Phantastische Freizeit des Dravet eV.

Emma hat das Dravet-Syndrom Ein Erfahrungsbericht

Menschen und Meinungen

Ich bin doch nicht behindert!

Aufruf zur Diskussion liber den Begriff ,,Schwerbehindertenausweis*
Ich bin behindert, und das ist gut so! Ein Diskussionsbeitrag

Menschen mit Epilepsie

Mit 17 hatte ich meinen ersten epileptischen Anfall

Es ist nicht einfach, das zu akzeptieren

Ich habe Epilepsie und bin Muslima

Diskriminierung will ich mir nicht mehr gefallen lassen!

aus dem Bundesverband

30 Jahre Deutsche Epilepsievereinigung

Bericht Uiber die Festveranstaltung in Berlin
Bildliche Darstellung des Anfallsgeschehens

Danke fur das tolle Geschenk

Protokoll der Mitgliederversammlung 2018 in Berlin
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NEA in Berlin und Brandenburg

Ein Netzwerk gegen berufliche Schwierigkeiten
Landesverband Epilepsie Bayern trifft sich in Hirschberg
Bericht tiber ein Wochenende

Medien
Thelma Leider ein Film mit Klischees und Vorurteilen
Berlin, April 1933

Wenn wir liber gestern sprechen, sprechen wir Uber heute und morgen

leserbriefe/vorschau/kalender
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Zum Thema Armut und Gesund-
heit gibt es viele Forschungsarbei-
ten und Studien. Die meisten dieser
Studien stellen sich jedoch die Fra-
ge, ob Armut ein Gesundheitsrisiko
darstellt — Menschen mit wenig
Einkommen und aus unteren sozi-
alen Schichten also haufiger krank
werden — und woran dies liegen
konnte. Genannt werden dann z.B.
Dinge wie wenig gesundheitsbe-
wusstes Verhalten, eine schlechtere
medizinische Versorgung, starkere
Belastungen aufgrund ungesunder
Arbeitsbedingungen, aber auch
Dinge wie wenig gesunde Ernah-
rung — wobei Menschen mit wenig
Einkommen sich eine gesunde und
ausgewogene Erndhrung oft nicht
leisten kdnnen.

In diesem Heft wollen wir uns
diesem Thema von einer anderen
Seite nahern. Uns geht es nicht
darum zu schauen, ob Menschen
aus unteren sozialen Schichten
oder mit wenig Einkommen haufi-
ger eine Epilepsie haben als ande-
re —meines Wissens gibt es dazu
kaum Untersuchungen. Uns geht
es vielmehr darum, zu schauen,
ob die Tatsache einer chronischen
Erkrankung wie der Epilepsie dazu
fithren kann, dass fir Menschen
mit eigentlich guten Ausgangsbe-
dingungen dann, wenn sie an ei-
ner Epilepsie erkranken, der soziale
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Abstieg beginnt, Epilepsie also zur
Armutsfalle werden kann.

Die Antwort ist leider: Ja, Epilep-
sie kann zur Armutsfalle werden.
Dies zeigen die folgenden Berichte
von Menschen mit Epilepsie. Sie
zeigen auch, dass das unterschied-
liche Griinde haben kann, wobei
ein wichtiger Grund sicherlich

ist, dass gerade Menschen mit
schwerbehandelbaren Epilepsien
Probleme haben, einen festen
Platz im Arbeitsleben zu finden.
Schwierige Berufsbiografien sind
bei Menschen mit Epilepsie Uber-
durchschnittlich haufig (vgl. dazu
auch den Beitrag von Thomas
Jaster auf Seite 76). Wenn nach
vielen Jahren dann unter Umstan-
den —z.B.durch eine Operation —
doch noch Anfallsfreiheit erreicht
werden kann, ist der Zug oft schon
abgefahren, wie das Interview mit
Heinz deutlich macht. Schwer ha-
ben es auch Mutter oder Vater von
Kindern mit einer schweren Mehr-
fachbehinderung —insbesondere
dann, wenn sie alleinerziehend
sind und aufgrund der Behinde-
rung ihres Kindes keiner Erwerbs-
tatigkeit nachgehen kénnen.

Umso wichtiger ist dann eine gute
Beratung, eine Beratung, die frih-
zeitig mit dem Ziel beginnen soll-
te, Menschen mit Epilepsie in den

Arbeitsmarkt zu integrieren, damit
es gar nicht erst zum sozialen Ab-
stieg kommt. Damit ware schon
viel gewonnen. Trotzdem bleiben
Menschen mit schwer behandel-
baren Epilepsien, die den Anforde-
rungen des ersten Arbeitsmarktes
aus gesundheitlichen Griinden
nicht gerecht werden und deshalb
nur Teilzeit oder in einer Werkstatt
fir behinderte Menschen arbeiten
konnen. Fur diese Menschen ist
der soziale Abstieg derzeit vor-
programmiert. Wir brauchen also
nicht nur eine gute Beratung, son-
dern vor allem auch eine Sozialpo-
litik, die die Rahmenbedingungen
dafiir schafft, dass auch fir diese
Menschen der soziale Abstieg und
Armut nicht zum unabanderlichen
Schicksal wird. Eine Sozialpolitik,
die es auch Mittern und Vatern
von mehrfachbehinderten Kindern
moglich macht, die fur sie notwen-
dige Unterstlitzung zu bekommen,
ohne dass sie daflir einen sozialen
Abstieg in Kauf nehmen mussen.

Mit dem vorliegenden Heft nahern
wir uns dem Thema Chronische
Krankheit als Armutsfalle vorsich-
tigan—ein Thema, dass uns in
Zukunft sicher noch weiter be-

schaftigen wird.
Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
Herzbergstralle 79,10365 Berlin
www.ezbb.de




Mit einer chronischen Erkrankung durch
den Behordendschungel Deutscrhland L,

Ein personlicher Kommentar

Wer eine chronische Erkrankung
und einen sicheren Arbeitsplatz
hat, der darf sich glicklich schat-
zen. Eine Selbstverstandlichkeit

ist dies leider nicht. Im Gegenteil:
Menschen mit Behinderung sind
in Deutschland deutlich 6fter

von Arbeitslosigkeit betroffen.
Ausdriicklich moéchte ich beto-
nen, dass auch Menschen mit
einer chronischen Erkrankung
einen Schwerbehindertenaus-
weis haben kdnnen. Dies wissen
viele nicht und dies sorgt oft fir
Missverstandnisse. Schlagt die
Arbeitslosigkeit zu, beginnt der Be-
hordendschungel. Ein Jahr Arbeits-
losengeld 1 bei den Jiingeren, dann
Hartz 4. Dies ist absurd, wenn man
sich Uberlegt, dass der Staat viel in
Kindergarten, Schule und Ausbil-
dung investiert und dann, wenn
er von den Leuten etwas zurtick-
bekommen konnte, die Menschen
durch das Raster fallen lasst. Doch
woran liegt es, dass die Menschen
in der Mehrheit Schwierigkeiten
haben, einen Arbeitsplatz zu be-
kommen?

Nun, dies hat meiner Meinung
nach sehr verschiedene und um-
fangreiche Grinde:

« Die Berater wissen nichts tber
chronische Erkrankungen. Sie ha-
ben keine/kaum eine Vorstellung,
dass, wenn z. B.die Anfalle mit
Medikamenten unter Kontrolle
sind, trotzdem Einschrankungen
z.B. neuropsychologischer Art
(Gedachtnis, Konzentration, ...)
vorhanden sein kdnnen, die sich
auf die Arbeit auswirken. Sie

sind Uberfordert, denn sie haben
nicht gelernt, damit umzugehen
und sie wissen nicht, wie leis-
tungsfahig ihr Gegenuiber dann
noch ist.

Berater kennen spezielle Re-
gelungen, wie z. B.zum Unfall-
schutz (friihere BGI 585, inklu-
dierte Gefahrdungsbeurteilung),
nicht.

Die Agentur flr Arbeit hat

das Vermittlungsmonopol in
Deutschland. Andere Hilfsdienste
durfen in der Vermittlung erst
tatig werden, wenn sie von der
Agentur fir Arbeit beauftragt
werden.

Berater glauben den Betroffenen
oftmals nicht, wenn sie Leis-
tungseinschrankungen unter-
schiedlichster Art zur Sprache
bringen. Oftmals dauert es Jahre,
bis eine medizinische Rehabilita-
tion eingeleitet wird — und dann
genau das, was der Klient schon
lange zur Sprache bringt, nun
schriftlich vorliegt. Oftmals wird
ihm erst dann geglaubt.
Unterstutzungsleistungen
verschiedenster Art missen VOR
dem Arbeitsantritt beantragt
werden. Dies schreckt viele Ar-
beitgeber ab.

16 Bundeslander —und leider
sehr verschiedene Angebote.
Insbesondere gibt es sehr wenig
Angebote fir Menschen mit
Behinderung/chronischer Erkran-
kung auBerhalb der Behinderten-
werkstatt.

Viel zu wenig ambulante
Beratungsstellen mit einfachem
Zugang. Egal, ob jemand gerade

q
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schwerpunkt
Armut

stationar in der Klinik ist oder
nicht.

» Oftmals leidvolle Kampfe, bis
man eine sinnvolle, passende
Weiterbildung/Umschulung
bekommt.

« Viele werden vom Arbeitsamt
schnell in die Erwerbsminde-
rungsrente abgeschoben.

« Berufe, die im BBW (Berufsbil-
dungswerk, Ausbildungsstatte
flir Menschen mit Behinderung
zur Erstausbildung) gelernt
werden konnen, sind oft Giberholt
—oder aber auf dem 6ffentlichen

Arbeitsmarkt unbekannt; dies
trifft insbesondere auf Helferbe-
rufe zu.

« Keine individuelle Beratung bei
den Amtern.

Fur den Menschen selber ist es
eine groRe Herausforderung, keine
Arbeit zu haben. Auf einmal so viel
Zeit zu haben, was fange ich mit
mir an? Wie gestalte ich den Tag?
Wo bekommen diese Menschen
Anerkennung und Zugehdorigkeit?
Auch der mediale/gesellschaftli-
che Druck ist nicht zu unterschat-

zen.Wie gehe ich mit dem negati-
ven Bild, was das Fernsehen tber
Arbeitslose und Erwerbslose (die
nicht in Altersrente sind) vermit-
telt, um? Ungewissheit auf vielen
Ebenen.Wie bleibe ich bei Laune,
ohne in die Depression abzurut-
schen?

Und wie so oft, gibt es keine ab-
schlieRende Antwort fiir jede Per-

son.Jede Person ist individuell.

Julia Hohe

Treffpunkt fir junge Menschen
mit Epilepsie

Ulm/Neu-Ulm und Umgebung

Die haben ihr ganzes Leben gearbeitet ...

... und bekommen jetzt ein paar hundert Euro Rente

Joachim (Name von der Redaktion
gedindert) kann sich nicht vorstel-
len, dass er spater mal mit seiner
,echten“ Rente hinkommen wird.
Jetzt lebt er von Arbeitslosengeld
II-auch ,Hartz IV“ genannt —und
stockt mit einem Mini-Job auf. Ein
Antrag auf Erwerbsminderungs-
rente wurde vor einigen Jahren
abgelehnt, der Antrag auf Er-
werbsunfahigkeitsrente ebenfalls.
Hiergegen hat er Widerspruch
eingelegt und wird mit Hilfe des
Sozialverbands VdK notfalls klagen.
Zunachst will er sich aber ausrech-
nen, mit welcher Unterstitzungs-
leistung er besser abschneidet.
Der 58-Jahrige hat seit 25 Jahren
Epilepsie und ist seit 20 Jahren
trockener Alkoholiker. Seine Grand
mal treten nicht mehr auf, seitdem
er mit Hilfe seines Arztes vor 20
Jahren sowohl seine Alkoholab-
hangigkeit als auch seine Epilep-
sie-Medikation in Angriff genom-
men hat. Es blieben zunachst die
bis zu 40 Absencen tdglich, die mit
Lacosamid auf etwa 10 Anfalle im
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Monat reduziert werden konnten.
Jetzt steht eine Operation in Aus-
sicht. ,Einen Versuch ist es wert”,
fasst er die Erkenntnisse seines
Arztes zusammen. Sein Anfalls-
herd liege linksseitig im Schlafen-
lappen.

Seine Rentensituation findet er
frustrierend. ,Wie will denn so
eine Gutachterin, die mich gar
nicht kennt, nach eineinhalb Stun-
den Interview beurteilen konnen,
wie viele Stunden ich noch taglich

Tafel-Laden, Foto: © Christoph Bliithner, mit freundlicher Genehmigung

arbeiten kann?“, argert sich der
Berliner., Ich schaffe nicht mehr
als zweieinhalb Stunden zu arbei-
ten.” Seine Tochter vermittelte ihm
den Job, in dem er derzeit etwas
dazu verdient, eine Reinigungsta-
tigkeit in einer AulRengastronomie.
,Das bekommt mir besser als

das, was ich davor gemacht habe,
mit Nachtschichten und schwer
Tragen. Mein Korper reagiert in
Zeiten, in denen die Anspannung
nachlasst, mit Anfallen.” Frustrie-
rend sei grundsatzlich naturlich




auch, trotz seiner zwei qualifizier-
ten Abschliisse — Eisenbahn- und
Transporttechniker und Burokraft
- nur noch einen Reinigungsjob
machen zu konnen. Aber das Team
sei nett zu ihm und er komme
mit seinem Geld im Moment hin
und uberziehe sein Konto nicht.
Nur etwas zur Seite zu legen, das
schaffe er meist nicht. Er will sei-
ner Tochter auch mal einen Schein

zustecken oder auf eine Ostsee-
Insel fahren kénnen., Ich passe auf
jeden Cent auf.”

,Meine Lebensmittel hole ich
meistens im Tafel-Laden. Das spart
im Monat mindestens 40 Euro®,
rechnet Joachim vor. Nur die Zu-
kunftsangst, die sei riesig.,,Wenn
ich das bei den Rentnern im Tafel-
Laden sehe oder bei meinem ei-

Mutter auf der Suche
nach Hilfe fur ihre Tochter

Anschaffung eines umgebauten Autos als Ziel

Tatjana Magel wiinscht sich gar
nicht viel fir sich und ihre Tochter
Stefanie —aber dieser Wunsch

ist sehr grof3, im wahrsten Sinne
des Wortes: Die Ingolstadterin
brauchte ein fur ihre Bediirfnisse
umgebautes Auto,am liebsten
einen VW Caddy Maxi. Damit
konnte sie ihr Leben wesentlich
einfacher und behindertengerech-
ter gestalten, hofft die alleinerzie-
hende Mutter der 20 Jahre alten
Stefanie.,Sie ist im Benehmen

so wie ein Baby, aber ein groRes
und schweres Baby“, erzahlt sie,
nachdem sie ihre Tochter fur den
Abend gewickelt hat., Wir brau-
chen einen Caddy Maxi, weil Steffi
oft Anfalle hat, sich dabei spreizt
und versteift und deshalb mehr
Platz braucht, damit sie sich nicht
verletzt®, erklart Tatjana Magel.
Sie lebt mit ihrer Tochter Stefanie
allein in einer Wohnung. Der Vater
von Stefanie hat keinen Kontakt
mehr zur Familie. Tatjana Magel
stammt aus Kasachstan und
pflegt ihre Tochter in Vollzeit - sie
kann also keiner Berufstatigkeit
nachgehen.

Stefanie wurde als gesundes Baby
geboren. Nach zwei Monaten habe
es ein ungeklartes medizinisches
Problem gegeben und seither hat
das Madchen schwere epilepti-
sche Anfalle. Die jetzt junge Frau
ist geistig und korperlich schwer
behindert und sitzt im Rollstuhl.
Die kleine Familie lebt von Grund-
sicherung, Pflegegeld und Kinder-
geld. Ein groRer Teil davon geht
fur die Miete und Nebenkosten
drauf. ,Es ist praktisch, dass wir

in der Nahe der Innenstadt woh-
nen, so dass ich mit dem Fahrrad
zum Waschsalon fahren kann, wo
ein Trockner steht”, sagt Tatjana
Magel - die Menge an Kleidung
und Handtuchern, die sie fur ihre
Tochter waschen muss, ware sonst
gar nicht mehr zu bewaltigen.
»Ich muss immer etwas dabei
haben, falls sie sich einnasst oder
erbricht”, verdeutlicht Magel. Auch
wenn sie ihre Tochter auf Behin-
dertentoiletten begleiten kann,
bedeute dies nicht, dass diese
sauber seien. Sie habe immer eine
Picknickdecke, Windeln, Wechsel-
wasche und ahnliches dabei, wenn

schwerpunkt
Armut

genen Vater: Die haben ihr ganzes
Leben gearbeitet und bekommen
jetzt ein paar Hundert Euro Rente,
von denen auch noch Abgaben zu
leisten sind. Das geht doch nicht.
Da graut’s mir vor.“ Die Ungewiss-
heit |6se bei ihm depressive Ver-
stimmungen aus und damit auch
Anfalle.

Das Gesprach wurde gefiihrt und
aufgezeichnet von Sybille Burmeister.

sie mit ihrer Tochter im Zug unter-

wegs sei.

Fahrdienste von Wohlfahrtsver-
banden seien unterbesetzt, tiber-
lastet und nicht bereit, abends

zu fahren oder zu warten, wenn
Stefanie einen schweren Krampf-
anfall hat —was bis zu siebenmal
taglich passieren kann. Zur An-
schaffung des Autos bekomme sie
keinen Kredit. Die Behindertenbe-
auftragte der Stadt und auch Be-
ratungsstellen wie der VdK hatten
sie enttauscht. Ein Spendenkonto
fur ihre Tochter und das Auto
konnte sie auch lber die Caritas
nicht ero6ffnen, berichtet Magel

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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—sie mochte aber ein von ihren
eigenen Gelddingen unabhan-
giges Konto einrichten. Sie hofft
nun auf Hilfe, hat verschiedene
Stiftungen angeschrieben und
Firmen vor Ort. Einiges an Unter-
stlitzung hat die agile 40-jahrige

auch schon erhalten und hofft
auf weitere Tipps, an wen sie sich
noch wenden kann.Vergangenes
Jahr hat sie etwas Kraft schopfen
konnen, als sie an einer Mutter-
Kind-Kur teilgenommen hat —die
Anreise dorthin sei jedoch schon
abenteuerlich gewesen, schildert
sie. Ihre Nachbarn helfen ihr oft
und ein Freund beim Ausfillen
der Antrage. Das sei im Moment
ihr wichtigstes Anliegen —wie es
in der Zukunft weitergeht, ist fir
Tatjana Magel zweitrangig. Sie
lebt im Jetzt und mochte ihrer
Tochter ein schones Leben bieten.
Sie in ein Heim zu geben, kame fir

sie nicht in Frage.
| Sybille Burmeister

Ich habe praktisch immer in Armut gelebt

Ohne Epilepsie ware vieles anders verlaufen

Das folgende Interview
wurde geftihrt und auf-
geschrieben von Conny
Smolny. Der Name des Inter-
viewpartners wurde von der
Redaktion gedindert.

einfille: Welche Form der
Epilepsie haben Sie und seit
wann?

Heinz: Ich habe bei der
Geburt durch Sauerstoff-
mangel Epilepsie bekommen. Mal
hatte ich groRere Anfalle, mal
etwas kleinere. Die Epilepsie hat
mich das ganze Leben lang beglei-
tet. Ich war sehr behiitet, meine
Mutter, sie war etwas angstlich,
hat mich vor allem beschiitzen
wollen. Sie wollte verhindern, dass
ich einen Anfall auf der Stral3e
oder Uberhaupt in der Offentlich-
keit bekomme. Wir sind von einem
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_,,Durch meine gesundheitlichen

Vorbelastungen hat mich niemand
mehriin seiner Firma angestellt”

Sy

Arzt zum nachsten gegangen, vom

Kinderarzt zum Neurologen, der
wusste nicht mehr weiter und hat
mich zu einem anderen Neuro-
logen geschickt, der mich wieder
anders behandelt hat. Meine
Mutter wollte, dass das so schnell
wie moglich ein Ende hat und hat
immer wieder gefragt, ob man
operieren kénne. Ein Neurologe
schickte mich dann in ein Epilep-

sie-Zentrum. Dort wurde
ich ganz genau untersucht.
Es wurde ein MRT gemacht
und beschlossen, zu operie-
ren. Da war ich bereits 40
Jahre alt. Die Operation hat
mehrere Stunden gedauert.
Mir wurde kurz vor dem
Sprachzentrum ein ziem-
lich groRRes Stiick aus dem
Gehirn rausgeschnitten. Ich
musste lange Zeit im Bett
liegen und verbrachte ein
Jahr in der Reha. Danach war ich
o.k. und habe seitdem keine Anfal-
le mehr.

einfille: Wie war die Schulzeit fiir
Sie?

Heinz: Ich habe das Abitur ge-
schafft und wollte studieren. Ich
wollte unbedingt Chemiker wer-
den. Meine Prifungsfacher waren



Chemie und Franzosisch. Aber an-
scheinend war ich nicht gut genug
fiir das Chemiestudium und muss-
te es abbrechen. In meinem Umfeld
gab es einige Rechtsanwilte, also
wollte ich danach Rechtsanwalt
werden. Das hat aber auch nicht
geklappt, weil ich in der Zeit viele
Anfalle bekommen habe. Dann

war ich lange Zeit arbeitslos, bis

ich eine Umschulung zum Buch-
halter gemacht habe, auch ein
Berufswunsch von mir. Das war das
Einzige, was beruflich gut geklappt
hat. Leider konnte ich nicht lange
als Buchhalter arbeiten, weil die
Firma in Konkurs gegangen
ist. Durch meine gesund-
heitlichen Vorbelastungen
hat mich niemand mehr in
seiner Firma angestellt. Das
flhrte dazu, dass ich wieder
lange Zeit arbeitslos und ab-
hangig vom Jobcenter war.
Im Jobcenter waren Sach-
bearbeiter, die von Epilepsie
keine Ahnung hatten und
nicht wussten, wie sie damit
umgehen sollten.Jemand
hat mich zu einer Werkstatt
flr Behinderte geschickt. Da bin ich
bis heute, also fast 13 Jahre lang.

einfdlle: Was arbeiten Sie dort?

Heinz:Ich habe dort gesagt, dass
ich in der Buchhaltung gearbeitet
habe, aber sie haben mich nicht in
der Buchhaltung arbeiten lassen,
weil ich zu geringe Kenntnisse
hatte. Nun mache ich die Verwal-
tung, schreibe Rechnungen am
Computer, kontiere die Eingangs-
rechnungen und bearbeite den
Posteingang.

einfille: Wie werden Sie entlohnt?
Heinz: Ich bekomme 214 Euro fir

38,5 Wochenstunden. Das ist nicht
viel. Es gibt ein bestimmtes Lohn-

system. Der Grundlohn betragt 8o
Euro. Einmal im Jahr wird ein Be-
wertungsgesprach durchgefihrt.
Danach wird entschieden, ob man
mehr bekommt oder ob es bei der
Summe bleibt. Bei mir hat es sich
eine Zeit lang erhoht und ist bei
214 Euro stehen geblieben.

einfdlle: Wer zahlt die Differenz zu
der Summe, die man mindestens
zum Leben bendtigt?

Heinz: Erst hat das Jobcenter

gezahlt, aber irgendwann hat
der Sachbearbeiter gesagt, so

»,Wenn diese chronisc

|y nicht'gewesen ware
, leicht vieles'anders Vi

einen konnen wir nicht mehr
gebrauchen, der ist auch nicht

zu vermitteln und zu alt fiir eine
Umschulung. Das fuihrt zu nichts.
Dann hat man mir vor einiger Zeit
eine EU-Rente aufgezwangt. Jetzt
bekomme ich die Grundsicherung.
Das sind etwa 400 Euro. Das ist
auch nicht viel.

Jetzt bin ich 60 Jahre alt. Mit 18
Jahren habe ich begonnen, den
Fuhrerschein zu machen, und habe
ihn auch eine Zeit lang gehabt.
Dann ist er mir wegen der Epilepsie
und wegen eines Unfalls entzogen
worden. Dann hatte ich lange kei-
nen Fihrerschein und kein Auto. In
der Zeit meiner Anfalle konnte ich
ja nicht fahren. Seit 2009 habe ich
wieder einen Fithrerschein. Ab und
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zu bin ich mit dem Auto meiner
Eltern gefahren. Als meine Mutter
verstarb, habe ich ihr Auto tber-
nehmen kénnen. Ich brauchte es
nur umzumelden. Nach drei Jahren
musste ich es verschrotten lassen.
Ich wollte aber mobil bleiben. Ich
habe also trotz meiner finanziellen
Lage versucht, ein Auto zu bekom-
men. Beim Autohandler konnte ich
das alte Auto gegen ein neues aus-
tauschen und in Raten abbezahlen.
Das Auto habe ich bis heute. Ich
bin sehr froh und gliicklich, dass ich
dadurch mobil bin. Und ich habe
wieder etwas erreicht, was ich er-
reichen wollte.

Ich hatte irgendwann be-
schlossen, meine finanziel-
le Situation zu verbessern,
denn mit den paar Euro
aus der Werkstatt und vom
Bezirksamt komme ich
nicht weit. Ich habe mich
mehrfach beworben, bin
aber uberall abgelehnt
worden. Dann bin ich 2015
in der Zeitung auf eine
Annonce gestoRen, dass
Zeitungszusteller gesucht werden.
Seitdem stelle ich zusatzlich zu der
Arbeit in der Werkstatt noch Tages-
zeitungen zu. Ich muss um 3 Uhr
aufstehen. Ich musste mich erst
daran gewdhnen, aber jetzt geht
es.Ich gehe zum Treffpunkt, wo

ich die Zeitungen Ubernehme und
stelle sie zu, so wie ich eingeteilt
werde. Der Treffpunkt ist nicht weit
von meiner Wohnung. Ich habe
eine Karre mit zwei Taschen, da
kommen die Zeitungen rein. Dann
laufe ich die Wege ab. Wenn ich die
Zeitungen zugestellt habe, gehe
ich nach Hause und friihstiicke.

Ich habe dann noch einen kleinen
Moment zum Ausruhen, dann fah-
re ich zum Dienst in die Werkstatt.
Dort arbeite ich Vollzeit. Ich begin-
ne um 7.15 Uhr.Um 15.45 habe ich

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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Feierabend, auRer am Mittwoch
und am Freitag, da etwas eher.

einfdlle: Oh je, das klingt wirklich
hart. Kommen Sie jetzt mit dem
Geld hin, reicht das? Oder ist es
immer noch sehr knapp?

Heinz: Ich habe jetzt neben dem
Gehalt von der Werkstatt
auch noch das Gehalt von
der Zustellung, aber es ist
knapp. Ich habe zwischen-
durch mal versucht, von der
Werkstatt ganz wegzukom-
men, habe gekiindigt, aber
das hat mir leider nichts
gebracht.

einfille: Wiirden Sie sagen,
dass man einen Zusammen-
hang herstellen kann zwi-
schen chronischer Krankheit
und Armut?

Heinz: Ja, das kann man.Wenn
diese chronische Krankheit nicht
gewesen ware, ware vielleicht
vieles anders verlaufen, vor allem
beruflich, aber auch privat. Man
konnte einen groReren Freundes-
kreis haben. Ich habe versucht,
Kontakte aufzubauen. Ich war in
einem Sportverein, habe dort aber

wahrend des Sports einen Anfall
bekommen. Das war fuirchterlich
fir die Anderen. Sie sind wegge-
rannt, weil sie nicht wussten, was
sie tun sollten und haben die Feu-
erwehr gerufen. Ich hatte vorher
von der Epilepsie nichts gesagt.
Schon meine Mutter hatte immer
Angst, das zu sagen. So bin ich gro

&

,Die Leute sollen den Mut nicht
verlieren und versuchen, sich be-
raflich ein bisschen zu etablieren
und ihre Ziele nicht aufgeben.“

geworden. Durch die Krankheit ist
mein Freundeskreis immer kleiner
geworden. Und praktisch habe ich
auch immer in Armut gelebt, also
unter 9oo Euro.

einfille: ... obwohl Sie viel und lan-
ge arbeiten.

Heinz: Ja. Seitdem der Sachbear-
beiter im Jobcenter mir die EU-

Rente aufgedrangt hatte, darf ich
nur 450 Euro dazu verdienen. Beim
Zustelldienst konnte ich mehr ver-
dienen, wenn ich dirfte.

einfille: Was mochten Sie den Lese-
rinnen und Lesern mit auf den Weg
geben?

Heinz: Man sollte sich
trotzdem bemiihen, mehr
als 400 Euro zu bekom-
men, vielleicht auch kla-
gen gegen das Sozialamt
oder das Bezirksamt. Ich
hatte auch schon mal
uberlegt, gegen das So-
zialamt zu klagen, weil
die EU-Rente so gering ist
und man gehindert wird,
mehr zu verdienen. Aber
dadurch, dass man nicht
mehr genommen wird in
einem Bliro oder in einer Firma,
bleibt einem nichts anderes ubrig,
als das zu akzeptieren. Die Leute
sollen den Mut nicht verlieren und
versuchen, sich beruflich ein biss-
chen zu etablieren und ihre Ziele
nicht aufgeben. Es kann sein, dass
es besser wird mit der Epilepsie.

einfdlle: Vielen herzlichen Dank ftir
Ihre Offenheit!

Armutsfalle chronische Krankheit —

Ein Interview

»Wer krank ist, hat halt Pech gehabt.“

Das folgende Gesprdich wurde
geftihrt und aufgezeichnet von
Conny Smolny. Der Name der
Interviewpartnerin wurde von der
Redaktion gedindert.
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einfdlle: Welche Epilepsie haben Sie
und seit wann?

Nadine: Ich habe eine fokale
Epilepsie mit sekundar
generalisierten Grand mal. Die
Epilepsie habe ich im Alter von

etwa 18 Jahren bekommen. Ich
hatte oft ein Flimmern vor den
Augen. Die Arzte haben mich an
den Augenarzt verwiesen. Der
meinte, ich misse kommen, wenn
ich das Flimmern habe, was aber
nicht moglich war, da es immer



nur ein paar Minuten dauerte.
Danach war mir komisch und
schwummerig. Der erste Grand
mal 1999 begann genauso. Ich

bin Auto gefahren, als sich der
Anfall ankiindigte. Ich konnte noch
das Auto abstellen, dann bin ich
weggekippt. Aufgewacht bin ich
dann im Krankenwagen. Erst durch
den Grand mal erkannte man,
dass es auch friither schon kleine
Anfalle waren, die irgendwann
zum groBen Anfall wurden. Bei
den Untersuchungen hat man
eine angeborene arteriovendse
GefifSmissbildung festgestellt.

Die Arzte waren skeptisch, ob die
Epilepsie davon kame, weil sie erst
so spat auftrat. Aber schon als
Kind hatte ich eine Phase, in der
ich furchterliche Kopfschmerzen
hatte.

einfille: Fiihlen Sie sich jetzt
medikamentds gut eingestellt?

Nadine: Es hat zwei Jahre
gedauert, bis ich erkannt habe,
dass ich in ein Epilepsiezentrum
gehen muss. Mein damaliger
Neurologe hat mir das nicht
gesagt, obwohl ich schlecht
eingestellt war und haufig
Anfille hatte. Den Tipp habe ich
von der Selbsthilfe bekommen.
Jetzt nehme ich Topiramat

und ein Medikament gegen
Angststorungen, denn ich habe

in der Zeit Angststorungen
bekommen. Danach hatte ich
keine Grand mal mehr. Mein

Arzt meinte, dass es da einen
Zusammenhang gibt. Seitdem
habe ich diese Medikamente nicht
mehr abgesetzt.

einfdlle: Wie stark war der Einfluss
der Epilepsie auf Ihr Leben?

Nadine: Die Epilepsie hat mein
ganzes Leben umgekrempelt. Ich
musste auf einmal anders leben.
Vorher war ich ganz schnell und
habe viele Sachen gemacht. Ich
habe studiert, nebenbei eine dltere
Dame betreut, hatte Haushalt und
Mann. Das konnte ich alles nicht
mehr machen. Schnelle Sachen
gingen gar nicht mehr, da ging
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es mir schlecht und ich bekam
Anfalle, jedenfalls am Anfang.

Ich konnte nicht mehr studieren,
habe ein Krankheitssemester
genommen und versucht,

die Epilepsie in den Griff zu
bekommen. Dort, wo ich studiert
habe, konnte man mit Krankheit
nicht gut umgehen. Wer krank ist,
hat halt Pech gehabt. Ich war alle
sechs Wochen im Krankenhaus.
Die Arterien wurden verklebt,
aber dann musste doch operiert
werden. Ein Jahr habe ich auf die
OP gewartet. Das war ganz schon
lange. In der Zeit konnte ich nichts
machen, auch nichts planen.
Nichts ging mehr.

einfdlle: Als Sie anfallsfrei waren,
konnten Sie dann Ihr Studium
fortsetzen? Wie ging es weiter?

Nadine: Nein. Erst war ich haufig
im Krankenhaus, dann wurde

ich ein Jahr bestrahlt, bis ich
operiert werden konnte. Aus der
OP bin ich nicht unbeschadet
herausgegangen. Der Arzt hatte
gesagt, dass ich drei Monate

zu nichts zu gebrauchen bin

und mich von der OP erholen
muss. Das hat aber wesentlich
langer gedauert. Ich hatte einen
Gesichtsfeldausfall und kopfmaRig
ging erstmal gar nichts. Dann ging
es zu Hause auch nicht so gut,

ich hatte Stress, die Ehe ist 2007

[ &
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kaputt gegangen. Das hangt alles
zusammen. Andere Krankheiten
brachen aus, die vorher schon

da waren, aber nicht erkannt
wurden. Depressionen hatte ich,
Angstzustande. Das kam zur
Epilepsie noch dazu.

einfdlle: Welche Erfahrungen
haben Sie damit gemacht, dass
chronische Krankheiten das Leben
zum einen beeinflussen kdnnen,
wie Sie eben schon erkldrt haben,
zum anderen aber auch den
okonomischen Status? Wenn
man das Studium nicht beenden
kann, kann man auch nicht in
dem Bereich arbeiten, wo man
eigentlich arbeiten mochte.

Nadine: Das war schlimm.
Gerade in meinem Studiengang,
Geowissenschaften, hatten

sie kein Verstandnis flr
Krankheiten. Das hat mir auch
der Behindertenberater an der
Uni gesagt. Die Exkursionen
gingen beispielsweise ins
Bergland. Ich hatte aber teilweise
Gleichgewichtsstorungen, das
ging nicht. Und ich war langsam
im Denken, ich konnte nichts
mehr schnell machen, oder

einfalle 147-48, 3./4. Quartal 2018

etwas ausrechnen. Als dann
auch noch die Studiengebuhren
erhoht wurden, habe ich

mich exmatrikulieren lassen.
Dazu wurde ich vorher schon
aufgefordert, weil ich eine Stelle
besetze. Die Mitstudenten
fanden es nicht gut, dass ich
immatrikuliert war, aber nicht
studiert habe, weil ich nicht
konnte.Von wegen, jeder kann
studieren. Ich habe dann eine
Berufsfindungsmalnahme fir
psychisch Kranke beim Arbeitsamt
gemacht. Das hat mir den Rest
gegeben. Ich habe von sechs
Wochen nur vier geschafft.
Dann wurde mir gesagt, ich solle
aufhoren, weil ich das nicht packe.
Die MaRnahme war gestaffelt.
Begonnen haben wir von 9 —14
Uhr,dann wurde das langsam
gesteigert. Ich bin nicht mehr
mitgekommen mit dem Stoff
und war nervlich am Ende. Um 11
Uhr war bei mir der Ofen aus. Da
war ich so mude, da konnte ich
nicht mehr denken und handeln.
Ich war total erschopft. Das kam
auch durch die Fibromyalgie,

die ich auch noch bekam. Die
Krankheit geht mit Ermidungs-
und Erschopfungserscheinungen

und Schmerzen einher. Mir wurde

geraten, die Rente zu beantragen,
weil der fiir mich passende
Arbeitsplatz erst noch erfunden
werden misse.

einfdlle: Das wiire jetzt auch meine
ndchste Frage gewesen. Wenn

man so schwer chronisch krank ist,
wovon lebt man?

Nadine: Ich hatte panische Angst.
Ich war auch noch nicht so alt,
vielleicht vierzig. Naturlich ist
man geschockt und hat Angst,
vom Jobcenter kein Geld mehr
zu bekommen, was ja Blodsinn
ist,aber ich habe das gedacht.
In Absprache mit meinem
Betreuer im Jobcenter haben
wir das erstmal laufen lassen.
Er war nett und hat mich in
Ruhe gelassen.Ich musste mich
nicht dauernd bewerben. Ich
habe eine Therapie gemacht.
Als ich zwei Jahre Pause machen
musste von der Krankenkasse
aus, wollte mein Therapeut, dass
ich eine Betreuung beantrage,
damit ich nicht wieder in eine
Depression falle. Ich war ja 6fter
in der Psychiatrie. Ich bin dann
ins betreute Einzelwohnen



gegangen. Das war wirklich gut.
Dort wurde mir sehr geholfen. Die
Schwierigkeiten z.B. beim Stellen
von Antragen, die kdnnen einen
schon umhauen. Ich hatte funf
Jahre vor Eintritt der Krankheit
einzahlen mussen, um eine
Rente zu bekommen, habe ich
bei der Antragstellung erfahren.
Somit bekomme ich keine Rente
von der Rentenanstalt, sondern
Grundsicherung. Das ist eine
Riesensch....

einfille: Von der Grundsicherung
kann man mehr schlecht als recht
leben. Ist das richtig?

Nadine: Das ist richtig. Das
Schlimmeste ist fiir mich der
fehlende Zuverdienst. Ich kann
arbeiten, aber nur kurzzeitig,
nicht jeden Tag 8 Stunden. Von
meinem Job wiirden mir nur 30%
ubrig bleiben. Der Rest wiirde
abgezogen werden. Im Fernsehen
wurde Uber eine 71jahrige Frau
berichtet, die auch zusatzlich
arbeiten gehen muss, weil sie
sonst nicht zurechtkommt. Sie
bekommt unter dem Strich nur 30
Euro dafir. Ich finde das schlimm.
Ich suche mir die Krankheiten
doch nicht aus! Da muss man
wirklich schwarzarbeiten. Das
muss ich wirklich so sagen.

Bei meinen chronischen
Erkrankungen —ich hab jetzt
auch noch Diabetes — also bei
Fibromyalgie und Diabetes ist
vieles durch Ernahrung maglich.
Nahrungserganzungsmittel
bekommt man aber nicht
verschrieben. Die muss ich mir
selber kaufen. Das zahlt keine
Kasse. Ich habe einen eklatanten
Vitamin B und D-Mangel durch
die Praparate gegen Diabetes.
Die Einnahme fihrt dazu,

dass Vitamine aus dem Korper
ausgeschwemmt werden. Ich

muss sogar die Untersuchung,
um festzustellen, welche
Vitamine fehlen, selber bezahlen.
Vitamine, Praparate zur Starkung
der Darmflora, Unterstitzung

der Genesung bei Fettleber,
entstanden durch den Diabetes
beispielsweise kosten zwischen 10
und 15 Euro. Ich weil nicht, wie die
sich das vorstellen. Ich versuche
schon das eine oder andere, aber
auf Dauer kann ich mir das nicht
leisten. Und das, finde ich, macht
sehr arm und ist auch nicht schon.
Wie soll ich gute und gesunde Ole
kaufen? Wir haben zu viert ein
Projekt gestartet und wollen uns
Ole teilen, weil eine groRe Flasche
irgendwann schlecht wird, gerade
Leindl. Aber es ist stressig, sich
standig damit beschaftigen zu
mussen.

einfdlle: Was ist Innen abschliefSend
noch wichtig? Was mdchten Sie den
Leserinnen und Lesern mitteilen?

Nadine: Ich ware froh, wenn der
Zuverdienst groRzligiger gestaltet
werden kénnte. Klar kann man
nicht jeden Einzelnen betrachten.
Aber so streng! Nur weil ich nicht
der Gesellschaftsnorm entspreche,
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weil ich nicht so durchhalten kann
wie andere. Ich arbeite in einer
Wascherei furr psychisch Kranke.
Dort besteht auch die Gefahr,
dass die Leute in ihre Erkrankung
zuriickfallen. Aber sie kénnen
und wollen arbeiten. Dort gibt

es eine Motivationszulage von
1,50 Euro in der Stunde. So heifRt
das wirklich. Damit die Leute

zur Arbeit kommen und nicht zu
Hause vergammeln und wieder
in die Krankheit zurtckfallen.
Das finde ich eine ganz tolle
MafRnahme. Man braucht eine
Tagesstruktur. Und wenn es dafur
auch noch eine kleine Belohnung
gibt, ist das schon. Das gilt auch
flr mich, denn ich wirde sofort
wieder in die Depression fallen.
Solche MaRnahmen sollte es viel
ofter geben.

Was soll ich den Leserinnen und
Lesern sagen? Kopf hoch, kampfen,
sich nicht unterkriegen lassen!

einfdlle: Ich danke Ihnen fiir das

Gesprich, fiir die Offenheit. Es ist
bestimmt nicht leicht, dartiber zu
reden.

Nadine: Man muss dartliber reden!

L
i1

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018

15



16

schwerpunkt
Tag der Epilepsie

Wenn das Leben auf den Kopf gestellt wird

Resolution zu Beratungsstellen auf der
Zentralveranstaltung tUiberreicht

Mit etwa 100 Besuchern war die
Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie in Trier am o5. Oktober
2018 sehr gut besucht. Die Deut-
sche Epilepsievereinigung hatte
hierzu gemeinsam mit der Trierer
Epilepsie-Selbsthilfegruppe SAAT
e.V. und dem Krankenhaus der
Barmherzigen Briider in deren Ta-
gungs- und Gastehaus eingeladen.
Dieses Jahr hatte der seit 22 Jahren
begangene Aktionstag das Motto
Epilepsie — und jetzt? und riickte
die Menschen in den Mittelpunkt,
bei denen die Diagnose Epilepsie
neu gestellt wurde und deren Le-
ben —und das ihrer Angehorigen —
dadurch oft komplett auf den Kopf
gestellt worden ist.

Die Schirmherrin des Tags der
Epilepsie, Bundesjustizministerin
Dr. Katarina Barley, und der Trie-
rer Oberbirgermeister Wolfram
Leibe sprachen der Deutschen
Epilepsievereinigung und der
Selbsthilfe im Allgemeinen ihren
Respekt flr die Arbeit zum Wohl
der Patienten aus. Sie nahmen von
unserem Vorsitzenden Stefan Con-
rad eine Resolution der Epilepsie-
Selbsthilfeverbande Deutschlands

einfalle 147-48, 3./4. Quartal 2018

entgegen, in der
der flachende-
ckende Aufbau
finanziell
gesicherter
Epilepsie-Be-
ratungsstellen
gefordert wird.
Sybille Burmeis-
ter, unsere zwei-
te Vorsitzende,
erklarte, dass
dieses Thema
die DE schon lange begleite und
das Ziel nicht handstreichartig zu
erreichen sei. Ministerin Barley
erwiderte, dass sie sich in Ber-

lin daflir einsetzen wolle, diese
Angelegenheit allerdings in die
Kompetenz der Lander falle. Peter
Brodisch (EpilepsieBeratung Miin-
chen), betonte, dass die Epilepsie-
Beratungsstellen hohe Folgekos-
ten ersparen kénnen und sich die
Ausgaben der 6ffentlichen Hand
dafiir rasch amortisierten. Barley
freute sich, Schirmherrin des Tages
der Epilepsie zu sein und hofft, da-
mit noch mehr Publizitat fiir das
Thema zu erzeugen.

(Sparda Bank
Trier), Stefan Conrad, Wolfram Leibe (OB Trier), Foto: Sybille Burmeister

Nach Impulsvortragen zu Dia-
gnose und Standardtherapien
bei Erwachsenen und Kindern

am Vormittag gab es eine rege
Fragerunde des Publikums. Prof.
Susanne Knake (Epilepsiezentrum
Hessen, Marburg), Dr. Christa
Lohr-Nilles (Klinikum Mutterhaus
der Borromderinnen, Trier) und
Peter Brodisch (EpilepsieBeratung
Miinchen) sprachen vor allem
uber die Erstbehandlung und

die Notwendigkeit der Beratung
von Menschen, die die Diagnose
neu erhalten. An der Podiums-
diskussion beteiligten sich au-
RBerdem Prof. Matthias Maschke
(Briiderkrankenhaus Trier) und Dr.
Stefan Beyenburg (Centre Hospi-
talier de Luxembourg). Auch den
Arzten sind die Beratungsstellen
sehr wichtig, weil die vielen Fra-
gen ihrer Patienten und deren
Angehdriger in der arztlichen
Sprechstunde nicht ausreichend
besprochen werden kénnten.
»Wir ziehen da an einem Strang®,
versicherte Beyenburg. Epilepsie
bedeute nicht nur, Anfalle zu ha-
ben; die Behandlung des ganzen
Menschen und moglicher Beglei-
terkrankungen sei wichtig. Die
Zuhorer stellten zudem Fragen zu
Therapieoptionen, den Moglich-
keiten der sportlichen Betatigung
und zum Schwerbehindertenaus-
weis.
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von links: Gabriele Juvan, Dr. Ernst Schneck, Antonia Schmoldt, Simone Bethge,
Foto: Sybille Burmeister

von links: Prof. Dr. Susanne Knacke, Prof. Dr. Matthias Maschke, Markus Leinewe-
ber (Hausoberer BKK), Gabriele Juvan, Foto: Sybille Burmeister

von links: Peter Brodisch, PD Stefan Beyenburg, Stefan Conrad, Prof. Dr. Matthias
Maschke, Franz Josef Euteneuer, Prof. Dr. Susanne Knacke, Dr. Christa Lohr-Nilles,
Foto: Sybille Burmeister

Vor der Mittagspause lockerte das
Kabarett von Franz-Joseph Eute-
neuer die Stimmung auf. Er hatte
den Inhalt seiner Show gut auf
Epilepsie zugeschnitten und ein
Schatzkastchen dabei, aus dem er
plauderte. Euteneuer lobte Arzte
die zugeben, dass sie auch nicht
alles wiissten und Menschen, die

in Selbsthilfe-
gruppen gehen:
Sie seien gelibt in
sozialer Kompe-
tenz. Die Krank-
heit anzunehmen
und das Beste
draus zu machen,
das sei Saluto-
genese. Leben
gelinge nur mit
einem moglichst
geringen Abstand
zwischen Hirn
und Herz.

Am Nachmit-
tag tauschten
sich erfahrene
Selbsthelfer auf
dem Podium mit
den Gasten aus.
Stefan Conrad
aus Trier, Antonia
Schmoldt aus
Aachen, Dr. Ernst
Schneck (Selbst-
hilfegruppe Trier
e.V)) und Simone
Bethge (Verein
KCNQ2) beton-
ten, wie wichtig
es sei, Experte
fir die eigene
Erkrankung zu
sein. Fur die Zu-
sammenarbeit
mit dem behan-
delnden Arzt sei
Vertrauen und
Ehrlichkeit wich-
tig—manchmal
werde den Patienten auch geraten,
eine zweite Meinung einzuholen.
Die Anregung, jungen Menschen
eine Anleitung zur Griindung einer
Gruppe zu geben, wurde dankbar
aufgenommen. Ob es dann zur
Vereinsgriindung kommt —wie Dr.
Schneck anregte — muss jede Grup-
pe selbst entscheiden: Ein Verein

e
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verstetigt die Arbeit und hat Vor-
und Nachteile. ,Selbsthelfer helfen
sich selbst, so wie sie es fiir richtig
halten. Der Dachverband sollte
subsidiar unterstiitzen®, sagte
Schneck. Friiher hatten Arzte und
Selbsthilfe grolle Bogen umeinan-
der gemacht, jetzt begegne man
einander auf Augenhdhe, fasste
Brodisch zusammen. Simone Beth-
ge rief dazu auf, Hilfe aus dem Um-
feld auch annehmen zu kénnen.
Sie habe einen Erste-Hilfe-Kurs fur
ihr Umfeld organisiert, damit auch
mal Freunde auf ihren kranken
Sohn Sepp aufpassen kénnen und
sie Zeit fur ihre altere Tochter hat.

Die Sparda-Bank-Siidwest tiber-
reichte Stefan Conrad einen
Scheck tiber 2.000 Euro, um damit
die Arbeit der DE zu fordern., Die
Deutsche Epilepsievereinigung
leistet wichtige Arbeit fiir Be-
troffene und ihre Angehorigen.
Wir sind froh, dass wir hier einen
Beitrag leisten konnen®, erklarte
Christian Utfeld von der Sparda-
Bank. Soziales Engagement in der
Region spiele fiir seine Bank eine
grofe Rolle. Ein groRBer Dank der
DE geht auch an die BARMER fur
die finanzielle Unterstitzung des
Tages der Epilepsie.

Zahlreiche Institutionen waren
mit Informationsstanden vertre-
ten, unter anderem die Deutsche
Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE), die Stiftung Michael und
das Projekt Berufliche Teilhabe

bei Epilepsie (TEA), das ebenfalls
von Peter Brodisch geleitet wird.
Auch der Verband fiir Sicherheit,
Gesundheit und Umweltschutz bei
der Arbeit (VDSI) informierte iber
seine ,Integrierte Gefahrdungsbe-
urteilung” an den Arbeitsplatzen.
Moderiert wurde die Veranstal-

tung von Gabriele Juvan.
| Sybille Burmeister
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Tag der Epilepsie 2018

Resolution zu Epilepsie-Beratungsstellen

Anldsslich des Tages der Epilepsie
2018 haben die genannten Verbdn-
de eine Resolution verabschiedet,
die auf der Zentralveranstaltung

in Trier am o5. Oktober 2018 verof-
fentlicht wurde. Im Folgenden folgt
der Wortlaut der Resolution.

Menschen mit einer Epilepsie

und ihre Angehdrigen brauchen
neben medizinischer Versorgung
vor allem Beratung zu den sehr
speziellen und oft weitreichenden
psychosozialen und rechtlichen
Folgen der Diagnose. Wir als Ver-
bande der Epilepsieselbsthilfe in
Deutschland —als Initiatoren die
Deutsche Epilepsievereinigung (DE)
und der epilepsie bundes-eltern-
verband (e.b.e.) —fordern die fla-
chendeckend gesetzlich gesicherte
und finanzierte Einrichtung von
Epilepsie-Beratungsstellen. Dafur
reicht das Angebot normaler Le-
bensberatungsstellen und Integra-
tionsfachdienste nicht aus. Diese
miissen fur jedermann kostenlos
zuganglich sein — unabhangig von
einem stationaren Aufenthalt in

einer Klinik, einer Behandlung bei
einem niedergelassenen Arzt oder
Zugehorigkeit zu einer bestimm-
ten Krankenkasse. Ihr Angebot
umfasst idealerweise Beratung zu
Themen wie Fiihrerschein, Beruf
und Berufsfindung, aber auch Be-
ratungs- und Schulungsangebote
fir Betroffene und Angehdrige
sowie fiir Schulen, Kindertages-
statten, Arbeitgeber und so weiter.

Hier gibt es eine bislang sehr
gespaltene Versorgung fur Er-
krankte: Das Spektrum reicht von
flaichendeckenden Angeboten in
Bayern (g Stiick) Uber vereinzelte
und zum Teil sehr spezialisierte
Beratungsmoglichkeiten in Hes-
sen, Sachsen, Sachsen-Anhalt,
Thiringen, Nordrhein-Westfalen
und Baden-Wirttemberg bis hin
zu fehlenden Anlaufstellen in den
restlichen Bundeslandern. Die
Finanzierungsmodelle in den ein-
zelnen Bundeslandern sind unter-
schiedlich (beispielsweise Uber die
Aktion Mensch oder die Diakonie),
oft zeitlich begrenzt und nur in

Bayern im Rahmen der Offenen
Behindertenarbeit gesichert.

Epilepsie ist nach Migrane die
zweithaufigste chronische Krank-
heit des Zentralen Nervensystems,
in Deutschland gibt es mehr als
500.000 Menschen mit einer
Form der Epilepsie. Diese Diagnose
verandert das Leben der Betrof-
fenen und ihrer Angehorigen oft
komplett. Epilepsie ist eine Krank-
heit, die mit viel Nicht-Wissen und
Vorurteilen in der Bevolkerung
behaftet ist. Schamgefiihle und
Angst flihren deshalb oft zum so-
zialen Riickzug, zur Ausgrenzung
und Arbeitslosigkeit.

Daher fordern wir eine gesicherte
Finanzierung in allen Bundes-
landern und eine professionelle
Ausstattung nach den vom Verein
Sozialarbeit bei Epilepsie e.V. erar-
beiteten und von der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE) anerkannten Standards.

Trier, o5. Oktober 2018
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Stigmatisierung begegnen

Pressemitteilung von Tino Sorge (MdB) zum Tag der Epilepsie

Zum Tag der Epilepsie fordert der
CDU-Gesundheitspolitiker Tino
Sorge mehr Sensibilisierung und
bessere Rahmenbedingungen

fir Epilepsie-Medikamente in der
Nutzenbewertung. Anlasslich des
Tages der Epilepsie sagt der Mag-
deburger Bundestagsabgeordnete
Tino Sorge (CDU):

einfalle 147-48, 3./4. Quartal 2018

»Da die Erkrankung meist im
Kindes- und Jugendalter beginnt,
sind vor allem Erzieher und Lehrer
angehalten, sich frihzeitig Gber
die Epilepsie zu informieren®,

so Sorge, Mitglied im Gesund-
heits- sowie im Bildungs- und
Forschungsausschuss.,,Denn in
Deutschland ist die Zahl der Be-

troffenen sehr hoch: Derzeit sind
500.000 Menschen aufgrund
einer Epilepsie in haus- oder fach-
arztlicher Behandlung. Jahrlich
gibt es etwa 38.000 Neuerkran-
kungen.”

,Die spontanen Krampfanfalle
flhren haufig dazu, dass Epilepsie




mit vielen Vorurteilen belastet ist.
Problematisch ist, wenn die Betrof-
fenen bei einem Anfall aufgrund
von Bertihrungsangsten keine Hil-
fe bekommen und diese gefahrlich
werden. Wenn ein Krampfanfall
langer als 5 Minuten dauert, muss
er medikamentos unterbrochen
werden, um eine Hirnschadigung
zu vermeiden. Vorurteile belasten
die Patienten daher haufig starker
als die Erkrankung selbst®, so der
Magdeburger Bundestagsabge-
ordnete.
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»Trotz dieser schweren Symptome
und der hohen Zahl von Betrof-
fenen ist festzustellen, dass neue
Arzneimittel zur Behandlung der
Epilepsie im Verfahren der friihen
Nutzenbewertung Nachteile er-
fahren. Fur Epilepsie und andere
chronische Erkrankungen sollten
wir uber Anpassungen am AM-
NOG-Verfahren diskutieren®, sagte
Sorge abschlielend.

Bundestagsabgeordneten

Quelle: Pressemitteilung des
Tino Sorge (CDU) vom 04.10.2018

30 Jahre Deutsche Epilepsievereinigung
und Tag der Epilepsie 2018

GruBwort von Dr. Katarina Barley

Im Folgenden verdffentlichen wir
das GrufSwort der Bundesministerin
der Justiz und fiir Verbraucher-
schutz, Dr. Katarina Barley, anldss-
lich des Tages der Epilepsie und der
Feier zum 30jdhrigen Bestehen der
Deutschen Epilepsievereinigung.
Die Berichterstattung tiber die
Jubildumsveranstaltung in Berlin
erfolgt in der Rubrik ,Aus dem Bun-
desverband”.

Liebe Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer des Tages der Epilepsie
2018,

meine sehr geehrten Damen und
Herren,

Epilepsie ist ein Krankheitsbild,
das nach wie vor mit sehr vielen
Vorurteilen beladen ist. Das liegt
vor allem daran, dass das Wissen
Uber Epilepsie in der Gesellschaft
immer noch erschreckend unklar
ist. Trotz der Haufigkeit —immer-
hin erleidet mehr als jeder 20.

Mensch im Laufe seines Lebens
einen epileptischen Anfall —wird
in der Offentlichkeit zu wenig Gber
diese Erkrankung gesprochen.

Ihre Arbeit hat natirlich tGber

die Jahre Friichte getragen. Die
Menschen werden fiir das Thema
Epilepsie sensibler. Jedoch brau-
chen wir noch immer einen lan-
gen Atem, um diese Erkrankung
zu erklaren. Dazu brauchen wir

mehr Aufklarung in der Gesell-
schaft. Nur so kann Akzeptanz fur
Menschen mit Epilepsie wachsen.
Der Bundesverband leistet ge-
meinsam mit den Landesverban-
den und Gruppen in unseren Stad-
ten und Gemeinden dazu einen
wichtigen Beitrag. Mit zahlreichen
Veranstaltungen riicken Sie die
Erkrankung in die Wahrnehmung
der Menschen, zerstreuen Vorur-
teile und vermitteln der Gesell-
schaft ein realistisches Bild der
Epilepsie.

lhr Engagement ist unverzichtbar.
Unsere Gesellschaft braucht Men-
schen wie Sie: Sie zeigen, dass sie
Ihr Leben trotz chronischer Krank-
heit meistern. Sie machen anderen
Menschen Mut und geben Kraft,
nicht zu resignieren.

Dieses Jahr steht der Tag der Epi-
lepsie unter dem Motto:,Epilepsie
—und jetzt?“. Damit setzen Sie

die Diagnose in den Mittelpunkt

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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Ihrer Fachtagung. Fur Betroffene
ist der Moment der Erstdiagnose
eine sehr schwierige Lebenssitu-
ation. Umso bedeutungsvoller ist
die Kenntnis, dass man auf ein
funktionierendes Hilfenetzwerk
zuruickgreifen kann und dass man
aufgefangen wird.

Die Bedeutung der Selbsthilfe
nimmt bundesweit zu. Denn
neben der fachlichen Beratung
und Information bereichern sie
die Versorgungslandschaft durch
eine wichtige personliche Kompo-
nente: die Sicht der Betroffenen.
Kein Arzt und keine Einrichtung
der stationaren und ambulanten

Tag der Epilepsie in Passau

Versorgung kann in dem Mal% und
in der Qualitat, Verstandnis und
Beistand aussprechen, wie andere
Menschen, die das gleiche Schick-
sal teilen.

Sehr herzlich gratuliere ich Thnen
zum 30-jahrigen Bestehen der
Deutschen Epilepsievereinigung.
Dieses Jubilaum und der 22. Tag
der Epilepsie bedeuten jahrzehn-
telanges ehrenamtliches Engage-
ment in der Selbsthilfe. Fiir Ihren
langjahrigen Einsatz — die vielen
unzahligen Stunden im Ehren-
amt —danke ich Ihnen sehr. Auf
das Geleistete kdnnen Sie stolz
zurlckblicken. Deshalb ist es mir

Vortragsabend mit Prof. Soheyl Noachtar

(v.l.) Prof. Soheyl Noachtar (Epilepsie-Zentrum der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen am Klinikum
GroBhadern), Ulrike Jungwirth (Epilepsieberatung Niederbayern), Doris Wittig-MoRner (Landesverband
Epilepsie Bayern eV.)

Am 04.10.2018 fand in den Rau-
men der AOK Passau anlasslich
des 22.Tags der Epilepsie ein
Vortrag mit dem Thema Epilepsie
- was jetzt? statt. Dazu luden die
Epilepsieberatung Niederbayern
unter der Leitung von Dipl. Sozial-
padagogin (FH) Ulrike Jungwirth
und die Gesprdchsgruppe Epilepsie
Passau ein. Als Referent konnte
Prof. Soheyl Noachtar gewonnen
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werden, der als Leiter des Epilep-
sie-Zentrums der Ludwig-Maxi-
milians-Universitdt Mtinchen am
Klinikum GrolRhadern tatig ist.

Frau Jungwirth begriite zunachst
den Referenten und die ca. 35 Besu-
cher und stellte den international
renommierten Prof. Soheyl Noach-
tar vor, der u.a. das interdisziplindre
Epilepsie-Zentrum Miinchen aufge-

auch eine besondere Ehre, die
Schirmherrschaft ibernehmen zu
durfen.

Fiir Ihre Tagung und Ihre zukuinfti-
ge Arbeit wiinsche ich Ihnen wei-
terhin alles Gute und viel Erfolg.

lhre

d@ﬂhiﬂ v
Dr.Katarina Barley, MdB

Bundesministerin der Justiz und
fur Verbraucherschutz

baut hat, dass er seither leitet. Prof.
Noachtar erklarte, dass seiner Mei-
nung nach jeder epilepsiekranke
Erwachsene selbst Experte seiner
Erkrankung sein miisse.,,Wie der
Diabetiker wissen muss, wann er
wieviel Insulin benctigt, muss der
Epileptiker wissen, was gut fiir ihn
ist und was er lieber bleiben lasst”
so Noachtar. Es gelte zu beachten,
dass es sehr unterschiedliche An-
fallsformen gibt und es deshalb
sehr wichtig ist, genau zu wissen,
um welche Form der Epilepsie es
sich handelt.,Jede Epilepsie ist
anders und diese Tatsache hat
meist immense psychosoziale Kon-
sequenzen wie zum Beispiel fur die
berufliche Tatigkeit und den Erhalt
oder Erwerb des Fuhrerscheins. Es
ist ratsam, Beratungsstellen auf-
zusuchen und sich iber die Mog-
lichkeiten der weiteren Lebensge-
staltung zu informieren® so der
Epileptologe. Bei unklarer Diagno-



se, schwer behandelbarer Epilepsie
und bei erhohtem Leidensdruck sei
die Vorstellung in einem Epilepsie-
zentrum anzuraten.

AnschlieRend ging Prof. Noachtar
ausfuhrlich auf die Diagnosestel-
lung ein und erlauterte in die-
sem Zusammenhang, dass auch
Erkrankungen wie z.B. Multiple
Sklerose oder der Missbrauch von
Drogen und Alkohol die Entwick-
lung einer Epilepsie begiinstigen
konnen. Er wies zudem darauf hin,
dass Epilepsien haufig falsch dia-
gnostiziert und mit anderen Er-
krankungen verwechselt werden.

Etwa ein Viertel der Personen, die
sich bei uns im Zentrum vorstellen
und uber eine schwer einzustel-
lende Epilepsie klagen, leiden nicht
unter Epilepsie, sondern haben
psychogene Anfalle, erklart der
Experte. Eine friihe Diagnose und
der Beginn einer stringenten psy-
chotherapeutischen Behandlung
konnen die Prognose verbessern.

Im Zusammenhang mit dem
diesjahrigen Motto des Tages der
Epilepsie war es den Veranstal-
tern ein Anliegen, aufzuzeigen,
was spezialisierte Zentren leisten
konnen und welchen wichtigen

Ich war sehr aufgeregt,
aber es hat alles geklappt!

Tag der Epilepsie in Marburg

Am 13.10.2018 hat zum 18. Mal
der Tag der Epilepsie in Marburg
stattgefunden. Es war fuir mich
das erste Mal, dass ich so eine
Veranstaltung auf die Beine stel-
len musste und da ich erst im
April 2018 zum 1. Vorsitzenden
gewahlt wurde, war ich dement-
sprechend schrecklich nervos und
habe gehofft, dass alles gut funk-
tioniert.

Es ist unglaublich, was alles beach-
tet werden muss: Raume, Mikrofo-

ne, Catering (Brotchen und Brezeln
hat Gbrigens mein Backer gespon-
sert und belegt und ich habe sie
morgens um 04.30 Uhr abgeholt).
Natdurlich gab es auch etwas fiir
die Kids und Kuchen, den meine
Mutter und meine Nachbarin ge-
backen haben. Es musste nicht nur
organisiert und geplant, es musste
auch gespart werden. Ein Schirm-
herr musste gesucht werden,
Referenten mussten her, ebenso
eine Moderatorin. Mein Vorganger
musste verabschiedet werden, Fly-
er und Plakate mussten gedruckt,
verschickt und verteilt werden.
Kleine Prasente fiir die Referenten
und den Schirmherrn mussten
besorgt werden. Dabei immer im
Hinterkopf: Hoffentlich kommen
genug Leute und es funktioniert
alles. Aber es hat alles reibungslos
funktioniert und es kamen 120
Leute! Ich habe mir sagen lassen,
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Beitrag Beratungsstellen fiir epi-
lepsiekranke Menschen und deren
Angehorige anbieten. In Bayern
gibt es ein Netzwerk aus Epilepsie-
beratungsstellen und Projektgrup-
pen, die sich z.B. mit dem Thema
Arbeitssicherheit beschaftigen
—dies gilt leider nicht fuir den Rest
der Bundesrepublik.

Im Anschluss an den Vortrag hat-
ten die Besucher die Moglichkeit,
Fragen an Prof. Dr. Noachtar zu
stellen. Dies wurde gerne und um-
fassend genutzt.

| Epilepsieberatung Niederbayern

Sel bstbewis:
leben,

bewuss
handeln.

Alexander Walter (Vorsitzender des Landesver-
bandes Hessen).

dass das fiir so eine Veranstaltung
viele sind.

Die Referenten Prof. Susanne
Knake, Dr. Leona Moller, Dr. Marc
Bergmann (alle vom Epilepsiezen-
trum Hessen, Universitdtsklinikum
Marburg) und Prof. Andreas Hahn
(Zentrum fiir Kinderheilkunde und
Jugendmedizin, Giel3en) haben
sehr informative Fachvortrage
gehalten.
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wissenswert

Unser neuer Schirmherr Dr. Tho-
mas Spies, Oberblirgermeister von
Marburg, hat ein GruBwort ge-
sprochen, das nicht nur mich sehr
beeindruckt hat. Unser ehemaliger
Schirmherr Friedrich Bohl hat sich
verabschiedet, will uns aber ver-
bunden bleiben.

Neue Mitglieder konnten auch
geworben werden! Sehr gut sind
unsere Infostande angenommen
worden, vertreten durch den DE
Landesverband Hessen, die Epilep-
sie Selbsthilfegruppe Marburg, die
Epilepsieberatungsstelle Hessen,
das Epilepsiezentrum Marburg und
andere.

Ich freue mich sehr, dass wir mit
unserer Veranstaltung und durch
Fachvortrage und Informationen
wieder die Gelegenheit hatten, da-
rauf aufmerksam machen zu kon-
nen, welche Wege, Moglichkeiten
und Hilfen es in Hessen fiir Men-

GABA-Rezeptor bedeutend

schen mit Epilepsie gibt. Eine Epi-
lepsie hat erhebliche Auswirkungen
auf alle Facetten des Lebens betrof-
fener Menschen, ihrer Familien und
Freunde. Epilepsie ist leider immer
noch ein Tabuthema in der Gesell-
schaft. Wir diirfen nicht aufhoren,
aufzuklaren! Es besteht erheblicher
Aufklarungsbedarf.

Zum Schluss mochte ich mich

bei allen Helfern bedanken, ins-
besondere bei Andrea Schiller,
Sabine Failing, Thomas Ritter und
Alexandra Vieth — und naturlich
bei allen anderen. Ich freue mich
schon auf das nachste Mal!

Alexander Walter
DE-Landesverband Hessen eV.

Forscher machen Entdeckungen zu genetischer Epilepsie

Epilepsie hat viele Formen: Die
idiopathische generalisierte Epi-
lepsie ist die haufigste von ihnen.
Ihre Symptome umfassen das
LHans-guck-in-die-Luft“-Syndrom —
der kurze Verlust des Bewusstseins
(Absencen) — bis hin zu groBen
Anfallen mit Verkrampfungen des
ganzen Korpers (Grand mal). Sie
tritt in Familien gehauft auf. Wel-
che Erbfaktoren beim Entstehen
der Erkrankung beteiligt sind, ist
bislang noch nicht vollstandig ge-
klart — klar ist, dass mehrere Gene
eine Rolle spielen. Ein Team von
Prof. Dr. Holger Lerche vom Hertie-
Institut fiir klinische Hirnforschung
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Prof. Holger Lerche (Universitat Tubingen)

und dem Universitdtsklinikum
Tiibingen klarte nun auf, dass eine
Gruppe von Genen bei der Erkran-
kung verandert ist. Durch ihre
Mutationen sind Botenstoffrezep-
toren beschadigt, die die Nerven-
zellaktivitat im Gehirn hemmen.

,Die Vererbung der genetischen
generalisierten Epilepsien ist hoch
komplex, da nicht nur ein Gen,
sondern viele an der Entstehung
der Erkrankung beteiligt sind”,
erklart Lerche.,Deswegen war sie
auch lange Zeit nicht genetisch
entschlisselt. Wir konnten nun
zeigen, dass alle Gene, die fur



GABAA-Rezeptoren kodieren, bei
Patienten verandert sein kénnen
und zur Vererbung in unterschied-
lichem Malie beitragen.” Im Ge-
hirn sind GABAA-Rezeptoren dafur
zustandig, Botenstoffe zu erken-
nen, die die Aktivitdt von Nerven-
zellen hemmen. Funktionieren

sie nicht richtig, kann es zu einer
Ubererregung des Nervengewebes
kommen —und dadurch zu einem
epileptischen Anfall.

Fir die Studie sammelten die Me-
diziner uber zehn Jahre das Erbgut
von mehr als tausend Patienten
und verglichen es mit dem der
Normalbevolkerung. Dabei fanden
sie winzige Veranderungen im
Erbgut.,Bei den Erkrankten beob-
achteten wir statistisch haufiger
Mutationen in den Genen, die

fir Untereinheiten des Rezeptors

kodieren®, berichtet Lerche. Diese
Veranderungen reichen aus, um
die Funktion des Rezeptors zu
beeinflussen, wie sich in darauf-
folgenden Laboruntersuchungen
herausstellte.,Die Folge ist eine
erhohte Anfalligkeit fur Epilepsie.”

Die Erkenntnisse helfen, neue The-
rapieansatze zu entwickeln. ,Auch
wenn die Mehrzahl der Patienten
mit einer idiopathischen gene-
ralisierten Epilepsie sehr gut auf
gangige Medikamente anspricht,
brauchen wir fiir ca. ein Drittel bis
ein Viertel dieser Patientengruppe
neue Therapieoptionen®, kommen-
tiert Prof. Hajo Hamer, Erster Vor-
sitzender der DGfE.,Bei den thera-
pieresistenten Patienten kénnen
wir nun schauen, ob Medikamente
helfen, die die hemmende Wir-
kung des GABAA-Rezeptors unter-

wissenswert

stitzen®, sagt Lerche. Er hofft, dass
er mit seiner Forschung langfristig
auch die Arzneimittelforschung
anregen kann.,,Wir brauchen
mehr und bessere Medikamente,
die gezielt in die Signalwege in
den Nervenzellen eingreifen und
weniger Nebenwirkungen haben.”
»Die Forschungsarbeit liefert uns
deshalb einen wichtigen Befund,
der uns helfen wird, Betroffene
gezielter zu behandeln®, kommen-
tiert Prof. Dr. Peter Berlit, Gene-
ralsekretar der Deutschen Gesell-
schaft fiir Neurologie in Berlin, die
hochkaratig publizierte Arbeit.

Quelle: Gemeinsame Pressemitteilung der
Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie,
des Universitatsklinikums Tiibingen, des
Hertie-Instituts fiir klinische Hirnforschung
und der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie eV

ANZEIGE

Epilepsiezentrum Kleinwachau

FACHKRANKENHAUS FUR NEUROLOGIE

Moderne Diagnostik und Therapie bei Epilepsie

« Ambulante und stationdre Angebote fiir alle Altersgruppen
» Kinder- und Jugendstation (Begleitung durch Eltern moglich)

- Stationen fur Klinische Epileptologie, Epileptologie bei Mehrfachbehinderung,

Dissoziative Anfallserkrankungen und Intensivmonitoring

* Epilepsiechirurgisches Programm

» Erndhrungstherapie bei Epilepsie (z. B. Ketogene Diat)
» MZEB - Medizinisches Zentrum fiir Erwachsene mit Behinderung

 Epilepsieberatungsstelle in Dresden

30 Jahre

wichtige
Aufkldrungsarbeit.

Wir gratulieren der
Deutschen
Epilepsievereinigung

zum Jubildum!

Kleinwachau

Sachsisches Epilepsiezentrum
Radeberg gemeinnitzige GmbH
Wachauer Str. 30 | 01454 Radeberg

Telefon (03528) 431-0

E-Mail: kontakt@kleinwachau.de
www.kleinwachau.de
www.facebook.com/kleinwachau

kleinwachau &

Sachsisches Epilepsiezentrum Radeberg



24

wissenswert

Arbeiten mit Epilepsie — (K)ein Problem?!
Das Bundesprojekt TEA stellt sich vor

Angste und Sorgen, mangelndes
Wissen und Vorurteile stehen
haufig im Vordergrund, wenn
Mitarbeiter Epilepsie haben: Ist
der Betroffene weniger leistungs-
fdhig und muss geschont werden?
Gibt es neue oder gar erhebliche
Gefihrdungen bei der bisherigen
Tatigkeit? Das neue Bundesprojekt
TEA (= Teilhabe, Epilepsie, Arbeit)
mochte Arbeitspldtze erhalten
und untersttitzt epilepsiekranke
Arbeitnehmer bei allen Fragen und
Problemen rund um die Themen
Epilepsie und Arbeit — und zwar
kostenfrei.

Die Ausbildung zum Schreiner hat
Herr Miller gerade abgeschlos-
sen, als er plotzlich in der Werk-
statt zusammensackt und kramp-
fend am Boden liegenbleibt. Die
erschrockenen Kollegen rufen
den Notarzt. Als die Diagnose
Epilepsie gestellt wird, kommen
bei Muller viele Fragen auf: Was
bedeutet das fiir ihn und seinen
Traum als Schreiner zu arbeiten?
Darf er seinen Beruf weiterhin
austiben?

Die Behandlung beim Neurolo-
gen beginnt rasch und dennoch
kommt es nach dem ersten Anfall
immer wieder zu weiteren. Das
Muster ist dabei immer gleich:
Herr Miller fallt hin, wie aus dem
Nichts, und ist fur ungefahr zwei
Minuten nicht mehr ansprechbar.
Nach einer Viertelstunde jedoch
ist ihm kaum mehr etwas anzu-
merken. Die Verunsicherung bei
seinem Arbeitgeber hingegen

ist groR. Darf sein Mitarbeiter
Uberhaupt noch an den Maschi-
nen arbeiten? Was passiert, wenn

einfalle 147-48, 3./4. Quartal 2018

er sich bei einem Sturz schwer
verletzt?

Herr Mdiller ist nur ein Beispiel

fiir viele epilepsiekranke Arbeit-
nehmer. Mangelndes Wissen und
Vorbehalte sorgen nicht nurin
der Gesellschaft, sondern auch bei
Arbeitgebern fiir viel Unsicherheit
im Umgang mit epilepsiekran-
ken Mitarbeitern — die Angst vor
den haftungsrechtlichen Risiken
und die Sorge um den Mitarbei-
ter kommen hinzu. Dabei ist die
Epilepsie im Arbeitsalltag viel
seltener ein Risiko, als angenom-
men, weif auch Peter Brodisch,
Leiter des Projekts TEA:, Meist
sind es kleine Veranderungen,

die den Erhalt des Arbeitsplatzes
sichern. Selbst dort, wo die Arbeit
mit Epilepsie schwierig erscheint,
lasst sich viel mehr machen, als
zunachst gedacht. Und hier wirken
wir gerne unterstutzend mit.”

Das Bundesprojekt TEA (= Teilhabe,
Epilepsie, Arbeit) hat es sich zur
Aufgabe gemacht, Arbeitsplatze
bundesweit zu sichern und die
soziale Integration am Arbeits-

TEA

Teilhabe-Epilepsie-Arbeit

platz zu fordern. Arbeitgeber,
Arbeitnehmer, Betriebsarzte,
Fachkrafte fiir Arbeitssicherheit
und alle weiteren Experten im
Arbeitsumfeld kdnnen sich mit
ihren Fragen und Anliegen an das
Projektteam wenden — und zwar
kostenfrei! Durch die Projektfor-
derung vom Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales sowie der
Inneren Mission Miinchen ist es
moglich, bundesweit Arbeitsplatz-
begehungen durchzufiihren und
vor Ort individuell zu beraten. Mit
der epilepsiespezifischen Expertise
zu den Themen Arbeitsmedizin,
Arbeitssicherheit und -recht sowie
der psychosozialen Beratung kann
unterstitzend mitgewirkt werden.
Da es im Berufsleben etwa 40.000
unterschiedliche Tatigkeiten gibt
und die Epilepsieerkrankung
zahlreiche Erscheinungsformen
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aufweist, ist die individuelle Be-
trachtung des Arbeitsplatzes und
der Anfallsart so wichtig.

Zunachst einmal wird genau ge-
schaut, wie die Anfallsphanome-
nologie des Arbeitnehmers aus-
sieht. Fallt er im Sturz nach vorne?
Sackt er in sich zusammen? Bleibt
er stehen? Gibt es zuverlassige
Ausléser oder hat er eine Aura?
Gemeinsam mit TEA, dem Arbeit-
geber, dem Betriebsarzt und der
Fachkraft fur Arbeitssicherheit
kommt es schlieflich zu einer
Betriebsbegehung. Jeder einzelne
Arbeitsbereich wird genau ana-
lysiert: Wie oft arbeitet der Mit-

arbeiter dort und wie lange? Was
sind potenzielle Gefahrdungen
—insbesondere in Bezug auf seine
Anfallsart? Welche technischen
Vorrichtungen kénnen das Risiko
minimieren? Die Erfahrungen von
TEA sind bisher sehr positiv: Die
meisten Arbeitgeber sind sehr
dankbar, wenn sie Unterstitzung
bekommen. Sie wiinschen sich
meist selbst, dass der Mitarbeiter
an seinem Arbeitsplatz bleiben
kann, sind nur verunsichert.
»Wenn sich alle beteiligten Ex-
perten im Betrieb anschlieRend
an einen runden Tisch setzen und
sich gemeinsam die Situation
individuell anschauen, lassen sich

meist Losungen finden, mit denen
alle zufrieden sind — Arbeitgeber
und Arbeitnehmer*, so Brodisch.

Jeder epilepsiekranke Arbeitneh-
mer in Deutschland, der Probleme
oder Fragen an seinem Arbeits-
platz hat, kann sich jederzeit kos-
tenfrei an das Projektteam wen-
den. Kontaktieren Sie TEA unter
der Telefonnummer 089 — 540 497
700 oder per E-Mail an epilepsie-
arbeit@im-muenchen.de. Weitere
Informationen zum Projekt
finden Sie auf der Webseite
www.epilepsie-arbeit.de.

| Dr.Simone C. Nicklas

Wollen Sie wirklich widersprechen?

Bescheide miissen grundsatzlich eine Rechtshilfebelehrung enthalten

Unser Dachverband, die BAG
SELBSTHILFE, hat in einem Rund-
schreiben vom 13. September 2018
an alle Mitgliedsorganisationen
darauf hingewiesen, dass in den
letzten Monaten immer wieder
Berichte bei ihr eingegangen sei-
en, wonach Krankenkassen ihre
Mitglieder zur Riicknahme von
Widerspriichen auffordern oder
Nachfragen an diese richten, wel-
che den Eindruck erwecken, der

Widerspruch hatte keine Aussicht
auf Erfolg. Ferner wurden wohl
auch Nachfragen gestellt, ob der
Widerspruchsfiihrer sein Anliegen
weiterverfolgen will. Hierzu
versandte das Bundesversiche-
rungsamt an alle bundesunmittel-
baren Krankenkassen am 27.Juni
2018 ,Hinweise zur Durchfiihrung
des Widerspruchsverfahrens bei
gesetzlichen Krankenkassen®in
dem klargestellt wird, dass Nach-

fragen beim Versicherten nur aus
konkretem Anlass zuldssig sind.
Der Versicherte duirfe ferner nicht
in eine bestimmte Richtung
gedrangt bzw. das Gefiihl erweckt
werden, der Widerspruch hatte
keine Aussicht auf Erfolg. Ferner
seien Bescheide zwingend mit
Rechtsbehelfsbelehrung zu
versehen.

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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Gemeinsame Tage im Serengetipark

Dravet-Syndrom e.V. verbrachte fantastische Freizeit

26

Im Mai dieses Jahres verbrachten
insgesamt 54 Familien des Selbst-
hilfe-Vereins Dravet-Syndrom e.V.
vier fantastische Tage im Serenge-
tipark Hodenhagen. Bereits zum
zweiten Mal konnte der Verein den

Familien ein Komplettpaket aus
Ubernachtung mit Verpflegung
und Eintritt in den Wildpark spen-
dieren, mit nur kleiner Selbstbetei-
ligung jeder Familie. ,Wir mochten

betroffenen Familien eine kleine
Auszeit vom Alltag schenken. Es ist
uns wichtig, dass es fur alle Famili-
enmitglieder ein besonderes Erleb-
nis wird!“, sagt die verantwortliche
Organisatorin und Mitglied des
Vorstands, Sylke Thomaschewski.

Fiir Dravet-Familien ist es oft nicht
moglich, Aktivitaten zu finden, die
allen Familienmitgliedern gerecht
werden. In diesen vier Tagen durf-
ten die erkrankten Kinder erleben,
dass es Aktivitaten gibt, von denen
sie nicht ausgeschlossen werden.
Und auch die Geschwisterkinder
kamen auf ihre Kosten, ohne auf
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das erkrankte Geschwisterkind
Ricksicht nehmen zu mussen.

Fir die Eltern war es auch dieses
Mal eine einzigartige Moglichkeit,
sich in entspannter Atmospha-

re mit anderen Dravet-Eltern
auszutauschen.Viele Familien
kennen sich schon seit Jahren

und dementsprechend innig war
das Wiedersehen. Aber auch die
neuen Familien, die bisher noch
an keinem Treffen teilgenommen
hatten, wurden direkt und herzlich
in die grof3e Dravet-Familie aufge-
nommen.

Denn solche gemeinsamen Tage
tun einfach nur gut. Man ist in
Gesellschaft von Freunden, von
Menschen, die alle das gleiche
Schicksal teilen. Jeder weif3, wie
anstrengend und schwierig das
Leben mit einem Dravet-Kind ist.
Man muss sich nicht verstellen
und kann seinen Gefiihlen auch
einfach mal freien Lauf lassen.
Nicht nur gemeinsam lachen, son-
dern auch gemeinsam weinen.
Die Geschwisterkinder hatten
Gleichgesinnte zum Spielen oder
erkundeten den Serengetipark auf
eigene Faust. Auf die Dravet-Kin-
der haben alle Eltern gemeinsam
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stolz auf all das, was wir gemein-
sam erreicht haben! Ich bin stolz,
Mitglied in dieser grof3en Dravet-
Familie zu sein!“

Mutter einer 13jahrigen Dravet-Tochter

Sylke Thomaschewski
Dravet-Syndrom eV

aufgepasst, so dass ausreichend
Zeit war, um Erfahrungen aus-
zutauschen und das Gefiihl ent-
stand: Wir sind nicht allein!

Sylke Thomaschewski erinnert
sich:,,Im Jahr 2006, als ich ein
Dravet-Forum flr Betroffene griin-
dete, hatte ich mir nie ertraumt,
was sich aus meiner kleinen Idee
entwickeln wirde: Eine groRe
Gemeinschaft! Ich bin stolz, auf
mich als Mutter, stolz, ein Grin-
dungsmitglied des Vereins zu sein,
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Em ma hat
Ein Erfahrung

einfille: Ihre Tochter Emma ist
gerade zwei Jahre alt geworden.
Wann hatte sie zum ersten Mal
einen epileptischen Anfall? Wie war
das?

Frau K.: Das war im Januar 2017.
Emma hatte Myoklonien, immer
an einem Korperteil. Wir haben
uns sehr erschreckt und den
Notarzt gerufen. Ein paar Tage
waren wir dann im Krankenhaus.
Dort konnte aber nicht wirklich
etwas festgestellt werden. Den
ersten richtigen Anfall hatte sie
Ende Marz 2017. Da hieR es aber
noch, das sei ein Fieberkrampf.
Der sei eben kompliziert, weil

er so lange ging. Er dauerte fast
zwei Stunden. Dann hat sich das
immer mehr gehduft. Emma hatte
quasi alle 3-4 Wochen einen Anfall,
meistens beim Baden. Er endete
fast immer im Status epilepticus.
Im Oktober erhielten wir nach
einem Gentest die Diagnose:
Dravet-Syndrom. Schon im Januar
war sie im Krankenhaus von den
Neurologen untersucht worden.
Es wurden EEGs gemacht und ein
MRT. Nach dem ersten groRen

Anfall wurde auch ein CT gemacht.

Alles war bis zu diesem Zeitpunkt
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unauffallig gewesen. Nachdem
Emma den Fieberkrampf hatte,
hat sie die ersten Medikamente
bekommen, denn durch die
Myoklonien dachten die Arzte
schon, dass es etwas epileptisches
ist.

einfille: Welche Medikamente
bekommt Emma jetzt?

Frau K.: Sie bekommt Valproat und
Frisium. Jetzt haben wir ganz neu
mit Stiripentol angefangen, da
sich ihre Blutwerte unter Valproat
verschlechtert haben. Allerdings
ist die Einstellung gerade
schwierig, die Anfalle haufen sich
wieder.

einfdlle: Welche Unterstiitzung
haben Sie erfahren und bekommen
Sie? Wer hilft Ihnen? Oder was hilft?

Frau K.: Ich bin in Elternzeit.

Wir haben jetzt auch noch ein
kleines Baby. Emma bekommt
Physiotherapie, Logopadie und
Frihférderung. Die meisten
kommen zu uns nach Hause, was
ganz praktisch ist. Die Arzte in
Tibingen kiimmern sich um die
Medikamenteneinstellung und

das Dravet Syndrom
richt

A

stehen uns bei Fragen immer

zur Verfiigung. Und auch die
Kinderarzte kennen den speziellen
Fall. Wir miissen fast nie im
Wartezimmer sitzen, weil Emma
so infektanfallig ist. Ansonsten bin
ich auf Facebook in einer Eltern-
Selbsthilfegruppe. Das ist sehr
hilfreich.

einfdlle: Haben Sie auch direkten
Kontakt zu betroffenen Eltern?

Frau K.: Nein, personlich gar nicht.
Am meisten hilft mir tatsachlich
diese Gruppe auf Facebook. Die
Eltern haben Erfahrungen mit
der Krankheit, so dass ich schon
viele Informationen rausgezogen
und zu den Arzten mitgenommen
habe, damit sie manches testen,



auf das die Arzte von allein
teilweise gar nicht kamen.

einfdlle: Sind sie aufSer dieser
Facebook-Gruppe auch noch
auf andere Selbsthilfegruppen
gestofien?

Frau K.: Wir hatten mal gefragt, ob
es in Tibingen etwas gibt, aber es
hiel3, die Betroffenen im stidlichen
Raum trafen sich nur einmal im
Jahr. Da haben wir uns dann gar
nicht hingewendet. Seit ein paar
Monaten sind wir auch Mitglied
im Dravet-Syndrom e.V. Hier trifft
man lberwiegend auf dieselben
Personen wie in der Facebook-
Gruppe.

einfille: Das diesjdhrige Motto

des Tages der Epilepsie war
“Epilepsie — und jetzt?” Hier geht

es auch um fldchendeckende,
tridgerunabhdngige und verldsslich
finanzierte Beratungsstellen.
Hatten Sie die Beratung, die Sie sich
gewtlinscht hdtten oder war das
eher schwierig?

Frau K.: In Tlbingen bekamen wir
direkt nach der Diagnose eine
Beratung in Sachen ,Die nachsten
Schritte”. Dabei ging es primar
um die Versorgung im Notfall
sowie die Beantragung eines
Schwerbehindertenausweises
und eines Pflegegrades. Das war
naturlich eine groRe Hilfe. Fur

die Bewaltigung des Alltags sind
die Ansprechpartner dagegen

rar. Dabei ware es schon, wenn
man seine Sorgen und Angste
beziiglich der Krankheit loswerden
konnte und dabei Hilfe von
Menschen bekame, die sich ein
wenig mit der Materie auskennen.
So ist man eben doch allein und
muss versuchen, sein Leben neu zu
organisieren. Das braucht Zeit und
viele Nerven.

einfdlle: Welche Angste gibt

es im Zusammenhang mit der
Krankheit? Es ist mit Sicherheit sehr
schlimm, eine solche Diagnose zu
bekommen. Wie geht man damit
um?

Frau K.: Man ist im ersten Moment
wie vor den Kopf gestol3en, glaubt,
sich in einem ganz schlimmen
Albtraum zu befinden, aus dem
man doch einfach nur wieder
erwachen misste. Man hofft
standig, dass es das eigene

Kind vielleicht nicht ganz so
schlimm erwischt wie andere,
dass es sich vielleicht doch recht
normal entwickelt. Je mehr

Zeit verstreicht, je mehr Anfalle
passieren, desto mehr muss man
sich eingestehen, dass es nicht
besser wird, sondern dass man

mit der Zeit beginnt, sich daran zu
gewohnen und mit der schweren
Krankheit zu leben.

Emma ist mit allem weit
hinterher. Sie kann nicht alleine
laufen, spricht gar nicht, alleine
essen ist auch ganz schwierig.

Da fragt man sich schon: Wie
selbststandig kann sie werden?
Zum anderen —wie schlimm
werden die Anfdlle noch? Die
Anfalle andern sich immer
wieder. Im Moment sind wir in
einer Umbruchphase. Zu den
standigen Grand mal kommen
jetzt noch andere Anfallsformen
hinzu. Wie kann man das in den
Griff bekommen? Die Gefahr des
SUDEP (Anmerkung der Redaktion:
Plétzlicher unerklidrlicher Tod bei
Epilepsie) hat man auch immer im
Hinterkopf. Das sind alles Sachen,
die man nicht los wird. Wenn es
mal weniger wird, hat man die
Hoffnung, dass der Zustand jetzt
stabil bleibt. Dann kommt der
nachste groRe Knall.
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einfille: Jetzt haben Sie noch ein
Baby dazu bekommen. Das ist
bestimmt ein sehr anstrengender
Alltag. Emma ist ja auch zu Hause.
Wie machen Sie das?

Frau K.: Emma schlaft zum Gliick
noch relativ viel am Tag. Ich
glaube, sie ist auch durch die
Medikamente ziemlich mude.
Einmal in der Woche bringe ich sie
nachmittags zu ihren GroReltern.
Das ist ein bisschen Entlastung,
aber sonst? Das muss halt
irgendwie gehen. Ich versuche
abends, wenn mein Mann kommt,
ab und zu fur zwei, drei Stunden
rauszukommen. Da muss ich

den Kleinen immer mitnehmen,
aber es ist trotzdem mal etwas
Anderes. Seitdem wir Pflegegeld
fir Emma bekommen, haben wir
eine Putzfrau, die einmal in der
Woche das Grobste macht. Das
ist eine groRe Entlastung. Auch
fur den Garten haben wir nun
jemanden engagiert, da ich es
mit den beiden Kleinen einfach
nicht mehr schaffe. Dabei war
der Garten friher meine grol3e
Leidenschaft.

einfdlle: Nun ist das fiir Sie ja alles
noch relativ frisch. Das heifst, man
muss erst lernen, mit der Krankheit
zu leben. Was wiirden Sie sich denn
nach lhren ersten Erfahrungen
wiinschen, von der Gesellschafft,
vom Umfeld?

Frau K.: Gute Frage. Den Dravet-
Kindern sieht man meistens gar
nicht an, dass sie irgendetwas
haben. Das macht es auch
schwierig. Man kommt auf den
Spielplatz, irgendwann fallt auf,
dass Emma nicht sprechen und
nicht wirklich laufen kann. Sie
kreischt viel, weil sie sich ja nicht
anders verstandlich machen
kann.Dann sieht man die Blicke

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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menschen und meinungen

der Leute. Man muss sich
eigentlich immer irgendwie
erklaren. Und sie gehen
relativ schnell auf Abstand,
habe ich gemerkt. Dadurch
ist es schwierig, Anschluss an
,normale” Kinder zu finden.
Ich wiirde mir wiinschen,
dass die Gesellschaft
offener fur Kinder mit
Beeintrachtigungen wird.
Dass es auch in organisierter
Form Moglichkeiten fir
Kleinkinder gibt, z.B. integrative
Spielgruppen. Aber an sich kann
man den anderen Menschen
auch keinen Vorwurf machen.
Wahrscheinlich sind die meisten
einfach hilflos und wissen gar
nicht, wie sie reagieren sollen.

In unserem privaten Umfeld
haben wir fast nur Riickhalt und
Unterstlitzung, und das ist ja das
Wichtigste.

einfille: Gibt es irgendwas, was sie
unseren Leserinnen und Lesern mit
auf den Weg geben wollen?

Frau K.: Egal wie schlimm die
Krankheit ist — man hat trotzdem
jeden Tag ganz viele tolle
Momente mit dem Kind. Jeder
kleine Fortschritt von Emma ist
fur uns wie eine Mount-Everest-
Besteigung. Diese Momente
sollten unser Leben bestimmen
und nicht die Krankheit.

einfdlle: Ich wiirde Sie gerne in
einem halben Jahr oder in einem
Jahr noch einmal interviewen

und gucken, wie es Emma und
ihrer Familie ergangen ist. Ich
danke lhnen von Herzen fiir dieses
Interview und wiinsche lhnen ganz
viel Kraft und Stdrke.

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.

Ich bin doch nicht behindert!

Ein Kommentar zum Begriff Schwerbehindertenausweis

Immer wieder begegne ich im
Gesprach mit Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit Epilep-
sie Uiberaus starken Vorbehalten
gegen den Schwerbehinderten-
ausweis, ganz egal, wie nutzlich er
ihnen sein kann in manchen, vor
allem beruflichen Bereichen. Und
selbst wenn sie lUberredet worden
sind (meist muss man sie tberre-
den!), einen Schwerbehinderten-
ausweis zu beantragen, nutzen vie-
le ihn nicht oder kaum und zeigen
ihn niemandem.

Die Argumente der jungen Leute
sind alle ahnlich:
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e Ich bin doch nicht schwerbehin-
dert!

» Da werde ich sofort in die Ecke
der Behinderten gestellt und
keiner traut mir noch was zu.

e Das ist mir einfach peinlich, so ei-
nen Ausweis zu haben, der mich
als schwer behindert abstempelt.

* Nur meine Familie/mein Chef/
meine Freunde wissen, dass ich
so einen Ausweis habe.

« Ich hasse die Bezeichnung
Schwerbehindertenausweis.

» Und so weiter ...

Abgesehen davon, dass bei diesen
Argumenten oft unterschwellig
mitspielt, dass ,,schwer behindert”
irgendwie klingt wie ,doof” oder

,blode” (etwas, das auch dringen-
den Aufklarungsbedarf braucht!),
also abgesehen davon muss man
solche Argumente und die damit
verbundenen Folgen ernst neh-
men.

In der Tat empfinden viele in un-
serer Gesellschaft — ob betroffen
oder nicht —den Schwerbehin-
dertenausweis als etwas Diskri-
minierendes. Dabei geht es hier
nicht nur um Menschen mit Epi-
lepsie, sondern um alle Menschen
mit einer chronischen Erkrankung,
denen ein solcher Ausweis zusteht
und nitzt.



Daher ware es hilfreich, die Be-
zeichnung Schwerbehindertenaus-
weis mal kritisch zu hinterfragen.
Da so viele Dinge,Amter, etc.
umbenannt werden und wurden —
denken wir nur mal ans Altenheim
(heute: Seniorenheim), Arbeitsamt
(heute: Agentur fiir Arbeit) — frage
ich mich, ob man hier nicht auch
sehr klar eine Umbenennung an-
streben sollte.

Mit dieser Frage habe ich mich
vor Jahren schon (vergeblich) an
Arzte und erst kiirzlich an Angela
Rubens gewendet, die in verschie-
denen Vorstandsgremien fir Kor-
perbehinderte und auch im VdK
(Sozialverband VdK Deutschland)

menschen und meinungen

Ich denke mir, dass dieses Thema
einmal ein gutes und wichtiges
Haupt- oder Diskussionsthema der
einfdlle sein konnte und misste. Es
ist so wichtig, dass dieses Thema
von einem grof3en Bundesverband
wie der DE und moglichst zusam-
men mit anderen Verbanden an-
gegangen und veroffentlicht wird.
Wen konnte man noch ins Boot
ziehen dazu? Wenn ich irgendwo
helfen kdnnte: Ich bin dabei!
Susanne Rudolph
Griunderin des Treffpunkts fur

junge Menschen mit Epilepsie
Ulm/Neu-Ulm und Umgebung

Anmerkung der Redaktion: Gerne
stellen wir dieses Thema hier zur
Diskussion. Wer sich dazu dufSern

tatig und sehr rihrig ist. Und Frau
Rubens hat mich aufgeklart, dass
uber diese Frage schon seit lange-
rem nachgedacht wird — bis in die
Bundestagsebene! Dort sinniert
man, laut Frau Rubens, tiber den
Namen Teilhabe-Ausweis, der doch

mochte, ist herzlich eingeladen,
einen Beitrag flir eine der
kommenden Ausgaben der
einfdlle zu schreiben.

wesentlich entscharfter klingt. Ich
selbst dachte auch an etwas wie
Schutzausweis.
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Anmerkung der Redaktion: Mit
diesem Beitrag mochten wir die

Diskussion zum Thema,,Schwerbe-
hindertenausweis“ eréffnen. Der
Beitrag gibt die personliche Mei-
nung des Autors und nicht zwangs-
ldufig die Meinung der Redaktion
wieder. Wir freuen uns auf weitere
Diskussionsbeitrdge.

Ich bin behindert. Ich kann nicht
alleine duschen und mich nicht
alleine anziehen. Alleine auf die
Toilette gehen kann ich auch
nicht — und laufen sowieso nicht.
Deshalb bewege ich mich nurim
Rollstuhl fort. Ich bin behindert
und habe einen Schwerbehinder-
tenausweis.

Verstehe ich mich als Mensch

mit einer Behinderung? Auf der
einen Seite: Ja. Bestimmte Dinge
kann ich gar nicht oder nicht ohne
Hilfe machen. Auf der anderen
Seite: Nein. Ich fiihre mein Leben
genauso, wie ich es mochte. Das
geht allerdings nur, weil ich die
dazu notwendigen Hilfen erhalte
und meine Arbeit — mit der ich
sehr zufrieden bin - trotz meiner
Einschrankungen problemlos er-
ledigen kann. Mochte ich meine
Behinderung loswerden? Ich glau-
be nicht, denn meine Behinderung
gehort untrennbar zu mir. Sie hat
mich und meine Personlichkeit
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gepragt. Wenn ich sie nicht hatte,
ware vielleicht einiges in meinem
Leben anders verlaufen. Aber ob
das besser gewesen ware?

Tauschen mit jemandem, der
Epilepsie hat, mochte ich aber
auch nicht. Ich habe beruflich seit
Uber 20 Jahren mit Menschen

mit Epilepsie zu tun und erlebt,
dass Epilepsie einem das Leben
ganz schon vermiesen kann, dass
sie —je nach Art und Haufigkeit
der Anfalle — mit unvermeidbaren
Einschrankungen und Verletzungs-
risiken verbunden ist, dass manch-
mal auch Einschrankungen der
kognitiven Leistungsfahigkeit (z.B.
Aufmerksamkeit, Konzentration,
Gedachtnis) dazu kommen und es
zudem zu psychischen Beeintrach-
tigungen und Erkrankungen (z.B.
Angststorungen, Depressionen)
kommen kann. Aber mal ernsthaft:
Méchte jemand, der eine Epilepsie
hat, mit mir tauschen?

Unser ehemaliger Bundesprasi-
dent Richard von Weizsacker hat
zu seiner Amtszeit (1984 -1994)
auf einer Tagung der BAG SELBST-
HILFE am 01.Juli 1993 den Satz ge-
pragt ,Es ist normal, verschieden
zu sein” (vgl. den Text der Rede
unter www.bundespraesident.
de).Was ist eigentlich so schlimm
daran, wenn jemand behindert

ist, vielleicht Gedachtnisprobleme
hat, vielleicht etwas mehr Zeit
braucht als andere? Eigentlich
nichts, wenn er/sie die notwendi-
ge Unterstitzung bekomme, die
ihm/ihr hilft, mit der Behinderung
zurechtzukommen. Schlief8lich
kénnen auch Menschen mit einer
Koérperbehinderung, einer Intel-
ligenzminderung, einer anderen
Art von Behinderung ein zufrie-
denstellendes und erfiilltes Leben
flhren. Auch Menschen mit Epi-
lepsie konnen das.

Daran andert der Begriff ,Schwer-
behindertenausweis® tiberhaupt
nichts. Wenn Menschen mit einer
Behinderung oder chronischen Er-
krankung zu ihren Einschrankun-
gen stehen wiirden, ware vieles
gewonnen. An den Einschrankun-
gen,die in der Natur der Erkran-
kung liegen, konnen wir nichts
andern. Wir kdnnen aber lernen,
mit diesen Einschrankungen zu
leben und uns dafiir einsetzen, die
dazu notwendige Unterstutzung
zu erhalten. Und wir miissen uns
konsequent gegen jede Form der
Diskriminierung und Benachteili-
gung wenden und dagegen, dass
wir auf unsere Behinderung redu-
ziert werden.

Den Begriff ,,Schwerbehinde-
rung” finde ich nicht schlimm.



Viel schlimmer finde ich, dass
»Behinderung®inzwischen ein
Schimpfwort geworden ist (,Wie
behindert ist das denn?“), der
Begriff auf geistige Behinderung
reduziert zu werden scheint und
diejenigen, die sich vehement
dagegen wehren, als behinderte
Menschen bezeichnet zu werden,
damit zwangslaufig Menschen
mit einer Intelligenzminderung
oder schweren Mehrfachbehinde-
rung diskriminieren.

Viel schlimmer finde ich, dass

sich Menschen mit Epilepsie in-
zwischen immer 6fter selbst als
~Epileptiker” bezeichnen. Gegen
diese Bezeichnung hat sich die
Epilepsie-Selbsthilfe seit Jahrzehn-
ten —zu Recht — gewehrt. Dieses
Wort ist viel schlimmer und diskri-
minierender, weil es mit negativen
Eigenschaften assoziiert ist (,Die
Benutzung des Schwimmbades
fiir Alkoholiker, Epileptiker und
Geisteskranke ist verboten.”) und
Menschen mit Epilepsie auf diese

menschen und meinungen

eine Eigenschaft reduziert — und
dabei seid ihr so viel mehr!

Also: Sprechen wir wieder tUber
Menschen mit Epilepsie, wenden
uns gegen jede Form der Diskri-
minierung und Ausgrenzung und
erkennen wir unsere eigenen
krankheitsbedingten Einschran-
kungen endlich an. Darum geht es
—und nicht darum, ob der Ausweis
nun,Schwerbehindertenausweis”

oder anders genannt wird.
| Norbert van Kampen

Grolde Ehrung fur Norbert van Kampen

Engagement braucht fordernde Rahmenbedingungen

e
.:i-*'

Das kommt nicht alle Tage vor:
Unser Ehrenmitglied Norbert van
Kampen ist mit dem Bundesver-
dienstkreuz ausgezeichnet wor-
den —genauer gesagt mit dem
,Verdienstkreuz am Bande des
Verdienstordens der Bundesrepu-
blik Deutschland®. Uberreicht hat
es ihm und zwei weiteren Berliner-
innen die Berliner Senatorin flr
Gesundheit, Pflege und Gleichstel-
lung, Dilek Kolat. Neben Norbert
van Kampen wurden Dr. Ursula

Geiller und Dr. Maria-Elisabeth
von Gynz-Rekowski ausgezeichnet.

In der Begriindung fiir die Verlei-
hung heil’t es, dass Norbert van
Kampen sich seit vielen Jahren
intensiv fur die Belange der an
Epilepsie erkrankten Menschen
einsetzt. Epilepsie als Gegenstand
flr Forschung, die Entwicklung
spezieller Rehabilitationsprogram-
me, aber auch die aktive Mitarbeit
in der Selbsthilfebewegung bei

Norbert van Kampen im Kreise seiner Familie, von links: Jonte Weiland mit Jonas auf dem Arm, Anna Weiland, Kalle Weiland, Karin Baberske, Erik Baberske Foto: © SenGPG |

Norbert van Kampen mit der Senatorin fiir
Gesundbheit, Pflege und Gleichstellung, Dilek Kolat,
Foto: © SenGPG
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33



34

menschen und meinungen

Foto: Kalle Weiland

Epilepsie sind zum beruflichen,
aber auch jenseits des beruflichen
Alltags zum beherrschten Thema

von Herrn van Kampen geworden®.

Er engagierte sich von Beginn sei-
ner Arbeit an im Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg im Landesver-
band Epilepsie Berlin-Brandenburg
und in der Deutschen Epilepsiever-
einigung, deren Vorsitzender er
von 2010 bis 2014 war.

Norbert van Kampen dankte fiir
die Ehrung, wisse aber nicht, ob er
sie verdient habe: ,Eigentlich habe
ich immer nur versucht, meinen
Job ordentlich und zuverlassig zu
erledigen und dort zur Stelle zu
sein, wo ich gebraucht wurde oder
wo ich der Meinung war, dass sich
etwas andern misse —denn an-
dern kénnen ,die anderen‘ nichts,
das missen wir schon selbst ma-
chen.” Er verwies in seiner Danksa-
gung auf Prof. Dieter Janz, der die
Epileptologie in Deutschland mit
dem von ihm vertretenen Ansatz
der anthropologischen Medizin
wie kein anderer gepragt habe.
Den Arzten eréffnet sich nur
dann ein tieferes Verstandnis des-
sen, was es fur den Einzelnen be-
deutet, an einer Epilepsie erkrankt
zu sein, wenn sie ihm zuhoren und
versuchen, seine subjektive Sicht-
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weise zuzulassen und so zu erfah-
ren, was es fir ihn bedeutet, mit
dieser chronischen Krankheit zu
leben. Denn nur dann —soJanz -
konnen gemeinsam Ansatzpunkte
flir eine individuell passende The-
rapie gefunden und diese wirksam
umgesetzt werden. Daraus ergibt
sich dann auch die Bedeutung der
Selbsthilfe, die Dieter Janz immer
entschieden unterstitzt hat“, fass-
te Norbert van Kampen zusam-
men., Diese Sichtweise entspricht
zutiefst meiner Uberzeugung und
ist die Philosophie des Epilepsie-
Zentrums Berlin-Brandenburg, an
dem ich beruflich tatig bin.”

Er stellte danach die Frage, warum
die umfassende Epilepsiebehand-
lung (Komplexbehandlung bei
schwer behandelbarer Epilepsie)
nur im stationaren Bereich und
nur bei schwer behandelbaren Epi-
lepsien abrechenbar ist. ,Brauchen
nicht alle Menschen mit Epilepsie
—gerade zu Krankheitsbeginn —
eine interdisziplinare Behandlung,
um die negativen Auswirkungen
der Epilepsie auf ihr Alltags- und
Berufsleben so gering wie moglich
zu halten? Eine Behandlung, die
zudem langfristig zu einer deutli-
chen Reduzierung der Krankheits-
folgekosten flihren wiirde?”, so
Norbert van Kampen.

Norbert van Kampen wies darauf
hin, dass sein Engagement nur
moglich sei, weil sich aus der am
Epilepsie-Zentrum Berlin-Branden-
burg angebotenen umfassenden
Epilepsiebehandlung (compre-
hensive care) unter anderem die
Notwendigkeit einer engen Zu-
sammenarbeit mit der Epilepsie-
Selbsthilfe ergebe. Auch dankte
er dem Berliner Senat und den
Krankenkassen, dem Bundesmi-
nisterium fur Gesundheit und der
Deutschen Rentenversicherung

Bund fiir ihre konsequente Forde-
rung der Selbsthilfe, ohne die vie-
les nicht moglich gewesen ware.

AbschlieBend betonte Norbert
van Kampen, dass der Einsatz fir
Menschen mit Epilepsie und an-
deren chronischen Krankheiten/
Behinderungen untrennbar mit
dem Einsatz fur Demokratie und
Menschenrechte verbunden und
unvereinbar mit rassistischen und
diskriminierenden AuRerungen
gegenuber bestimmten Bevolke-
rungsgruppen ist, wie sie leider
inimmer grofReren Teilen der Be-
volkerung laut werden —und die
seiner Ansicht nach durchaus die
Demokratie gefahrden kdnnen.

Der amtierende Vorstand der Deut-
schen Epilepsievereinigung freut
sich sehr liber diese aus seiner
Sicht mehr als verdiente Auszeich-
nung. Wir freuen uns noch mehr,
dass Norbert van Kampen uns wei-
terhin mit seiner Fachkompetenz,
seinen Erfahrungen und seiner
Einschatzung zur Seite steht und
Chefredakteur der einflle ist.

| Sybille Burmeister

Foto: Reinhard Elbracht
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CIne Reaktion aut einén beitrag im letzten Hert

Liebe Clara Elisabeth,

Deinen Beitrag Sich nicht beweisen
zu miissen ... tiber den langen Weg
zur Akzeptanz in den einfdllen Nr.
145 finde ich unheimlich gut! Real
und emotional bertihrt er so

viele Stellen meiner eigenen
Geschichte, dass ich ihn sofort mit
massivem Interesse verschlungen
habe.

Menschen mit Epilepsie konnen
ebenso erfolgreich sein wie
Menschen ohne Epilepsie! Dieses
Wissen ist enorm wichtig

und genauso schreibst Du es
auch. Unheimlich wichtig finde
ich es deshalb, dass Menschen mit
Epilepsie wie Du und ich anderen
Epilepsiekranken (und deren
Angehorigen!) dabei helfen,

Mut zu gewinnen und sich nicht
von irgendwelchen abwegigen
Meinungen unterdriicken zu
lassen. Epilepsiekranke miissen
es unbedingt versuchen, sich
nicht die Kraft daflir nehmen zu
lassen, Aufgaben zu ubernehmen
und Dinge zu tun, denen sie

sehr wohl gewachsen sind (auch
wenn andere Menschen das nicht
glauben).

Ohne die Hilfe anderer Men-
schen ist das aber natirlich nicht
moglich. Je alter ich werde, desto
mehr weil ich z.B., was ich meiner
Mutter alles zu verdanken habe.

Aber nicht nur meiner Mutter,
sondern auch vielen anderen
Menschen. So war es z.B. fur
mich sicher ein Geschenk, dass
meine damalige Freundin, die
mich nie als gesunden Men-
schen kennengelernt hatte, kurz
nach meinem Krankheitsbeginn
mit mir zusammen gezogen

ist. Uber 10 Jahre lang hat sie es
dann zusammen mit mir aus-
gehalten. Wer weil, ob ich ohne
sie uberhaupt mein Studium
geschafft hatte. Sozial hatte ich
mich selbst ohne Frage immer
mehr zurtickgezogen. Aber

ich musste doch immerhin
nicht ganz alleine sein, auch
wenn meine Freundin und

ich uns immer seltener sahen.

Trotz meiner Epilepsie

hatte ich irgendwann ein
Studium abgeschlossen, das
keineswegs leicht war. Trotz
dieses Erfolgs wurden mein
Selbstwertgefiihl und mein
Selbstbewusstsein bereits
wahrend des Studiums und
danach immer schlechter.Immer
wieder verglich ich mich

mit anderen, die natdirlich

viel schneller ihr Studium
geschafft und teilweise auch
langst Arbeit gefunden hatten.
Was war ich doch fiir eine
Flasche! Mein Drang, mich
irgendwie mir selbst und auch
anderen beweisen zu mussen,
war deutlich spirbar und wuchs
auch. Aber Ideen, auf welchem
Wege ich mir meinen Druck auf
mich selbst reduzieren kénnte,
hatte ich Gberhaupt nicht. Auch
immer weniger Mut, irgendetwas
zu versuchen. Es gelang mir also
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atte
gesund war,
zeit keinen Mut
gehabt, ins Ausland zu gehen, so
wie Du es getan hast. Trotz einer
bereits bestehenden Epilepsie hast
Du so etwas aber geschafft!

erfuhr ich, wie sehr ein deutlich
verbessertes Selbstbewusstsein
bei einem deutlich verbesser 'l‘*-c\
Selbstwertgefiihl vieles
so viel einfacher machen
kann.Und wieviel schone

das Lebensgefiihl dabej ‘H."E-
kann. - b

meines Selbstwertgefiihls. Mit
fachlicher und menschlicher
Hilfe ist es mir dann aber (nach
sehr langer Zeit) gelun en, das: p-\.,‘
mein [ ang,mlch e|bstieder
ander gegentiber . 3
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Ich habe Epilepsie und bin Muslima

Diskriminierung will ich mir nicht mehr gefallen lassen!

Dieses Interview wurde geftihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
Der Name der Interviewpartnerin
wurde von der Redaktion gedindert.

einfille: Welche Form der Epilepsie
hast Du und seit wann hast Du die
Diagnose?

Aische: Vor 5 Jahren habe ich die
Diagnose Epilepsie bekommen. Ich
hatte einen groen Anfall, war im
Krankenhaus und beim Neurolo-
gen. Mir wurde dann gesagt, dass
ich Epilepsie habe. Welche Form
das ist, weild ich nicht. Ich wollte
das damals, ehrlich gesagt, nicht
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wirklich einsehen. Ich habe ein
Jahr lang Lamotrigin eingenom-
men. Da ich keine Beschwerden
hatte, habe ich die Tabletten nach
und nach abgesetzt. Der Arzt
konnte mir nicht hundertprozen-
tig nachweisen, dass ich Epilepsie
habe, denn ich hatte ja nur einen
Anfall und MRT und EEG waren
unauffallig.

Vor kurzem hatte ich wieder einen
groBen Anfall. Der erste Anfall war
mittags, als ich vor dem Laptop
sal, der zweite Anfall nachts im
Schlaf. Jetzt sehe ich ein, dass ich
Epilepsie habe. Weil ich gemerkt

habe, dass ich Informationen brau-
che, um zu wissen, wie ich damit
umgehen kann,war ich in einer
Selbsthilfegruppe. Ich mochte si-
cher sein im Umgang mit meinen
Mitmenschen und meiner Familie
gegenlber.Ich habe Epilepsie, aber
das ist nichts Dramatisches.

einfdlle: Welche Auswirkungen hat
die Diagnose Epilepsie auf Dein
Leben? Wie geht das Umfeld mit je-
mandem, der an Epilepsie erkrankt
ist, um?

Aische: Meine Mutter will nicht
wirklich wahrhaben, dass ich Epi-




lepsie habe. Sie meinte, ich hatte
nur Stress. Ich habe ihr erklart,
dass man damit ganz normal le-
ben kann. Sie brauche sich keine
Sorgen zu machen. Aber es ist
wichtig zu wissen, dass ich Epilep-
sie habe. Intuitiv hat sie beim letz-
ten Anfall alles richtig gemacht.
Beim ersten Anfall hat sie geschri-
en und mich geschittelt, um mich
wach zu rutteln. Das hat sie dieses
Mal nicht gemacht, was schon
ganz gut ist.

Als ich Freunden gesagt habe,
dass ich Epilepsie habe, haben

sie gesagt, dass es ihnen leid tut,
was o.k. ist. Interessant war, dass
mir daraufhin viele Leute erzahlt
haben, dass Menschen in ihrem
Umfeld auch Epilepsie haben. Eine
Freundin hat mir erzahlt, dass ihr
Mann Epilepsie hat und Medi-
kamente nimmt. Es betrifft viele
Menschen, nicht nur mich. Eine
Bekannte hat blod reagiert und
meinte, das sei was Damonisches,
das musste man religios behan-
deln. Das hat mich zum einen
genervt, andererseits aber auch
gestarkt, denn ich habe gemerkt,
dass ich viel sicherer bin in Bezug
auf die Epilepsie, weil ich Uber
meine Krankheit Bescheid weil3.
Da braucht mir keiner aus so einer
Ecke zu kommen. Das war eine
positive Erfahrung.

Diskriminierung habe ich nicht
erfahren, eher viel Verstandnis
und Mitgefiihl. Beim ersten Anfall
gab es wohl einen bléden Kom-
mentar von den Sanitatern, die
mich ins Krankenhaus gebracht
haben, den mir meine Briider aber
nicht sagen, um mich nicht zu
verletzen. Sie haben sich uber den
Kommentar sehr aufgeregt, das
muss schon heftig gewesen sein.
Argerlich ist, dass ich nicht selber
was dazu sagen konnte, denn

man ist irgendwie hilflos und aus-
geliefert. Ich trage in der Offent-
lichkeit Kopftuch, zu Hause aber
nicht. Meine Brider hatten mir
mein Gebetsgewand umgelegt,
damit es fuir mich nicht unan-
genehm ist, wenn ich aufwache.
Ich bin sehr froh, dass ich keinen
Anfall in der Offentlichkeit hat-
te, sondern zu Hause. Da waren
Menschen, die mir vertraut sind
und denen ich vertraue. Ich war in
sicheren Handen.

einfille: Du hast im Vorfeld ge-
sagt, dass die Epilepsie gar nicht

so Dein Problem ist in Bezug auf
Diskriminierung, sondern Du dich
hdufig diskriminiert fiihlst, weil Du
ein Kopftuch trdgst und Dich offen

menschen mit epilepsie

zu deiner Religion, dem Islam, be-
kennst.

Aische: Ich habe Diskriminie-
rungserfahrungen gemacht,
weil ich durch das Kopftuch eine
erkennbare Muslima bin. Aber

in der Selbsthilfegruppe haben
die Teilnehmenden Diskriminie-
rungen beschrieben, die ich aus
dieser Sicht noch nicht betrachtet
hatte. Das fand ich sehr interes-
sant.Ich war in meiner muslimi-
schen Blase von Freundinnen, die
auch ein Kopftuch tragen, und
habe das gar nicht gesehen. Sie
haben Sachen beschrieben, die
mir auch widerfahren sind, die
keinen Unterschied in der Diskri-
minierung machen. Es gibt ein-
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fach viele Menschen, die nicht der
Norm entsprechen. Sie werden
auf ahnliche Art und Weise diskri-
miniert. Das hat mich inspiriert,
mich starker mit dem Thema zu
beschaftigen. Das betrifft auch
Menschen mit Behinderung,
Menschen mit einem Handicap.
Man sollte sich allgemein dafiir
einsetzen, dass es weniger Dis-
kriminierung gibt und mehr In-
klusion stattfindet. Mich hat total
begeistert, dass die Trainerin bei
einem Peer Counseling-Seminar,
an dem ich teilgenommen habe,
eine Person mit einer korperli-
chen Mehrfachbehinderung war.
Ich fand das sehr beeindruckend.
Sie hat den Job sehr gut gemacht.
Es ist schade, dass es im Alltag
nicht so sichtbar ist.

einfdlle: Wie geht Dein Umfeld mit
Dir als Muslima um?

Aische: Ich habe sehr viele mus-
limische Freunde. Da fallt das
nicht so auf, aber wenn ich ohne
sie unterwegs bin, spire ich die
Blicke auf der StralRe. Kommen-
tare wie “Schon wieder so eine
Verschleierte” sind haufig. Ich war
ein halbes Jahr in England. Nach
meiner Rickkehr habe ich die
Diskriminierung noch bewusster
erlebt, weil es in England zum
Gluck nicht so stark ist. Das hat
mich voll geflasht, negativ. Ich will
mir das nicht mehr bieten lassen.
Deswegen beschaftige ich mich
mit dem Thema Diskriminierung.
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Ich wohne schon immer in der
Grol3stadt. Ich glaube nicht, dass
sich die Diskriminierung verandert
hat. In meinem muslimischen
Umfeld fiihle ich mich emotional
unterstitzt. Ich weil3, da sind auch
junge Frauen mit Kopftuch, die
sind mitten im Leben und machen
ihr Ding.

Ohne diese Freunde merke ich das
starker. Friiher habe ich Uber die
Kommentare hinweggehort. Zum
Beispiel war ich im Sommer mit
meiner Schwester unterwegs, sie
tragt kein Kopftuch und ist auch
nicht sehr glaubig. Jemand hat
mich gefragt, ob mir nicht warm
sei.lch sagte zu meiner Schwester:
,Stimmt, mit einem T-Shirt und ei-
nem fluffigen Rock und ohne Kopf-
tuch ware es vielleicht frischer®.
Aber meine Schwester verneinte.
Sie wiirde ihn ja auch nicht fragen,
ob er noch atmen kénne, obwohl
er so fett sei. Da leuchtete mir erst
ein, dass es schon krass ist, dass
ich mir so etwas anhéren muss.
Eine Zeit lang habe ich gedacht,

irgendwo haben die Leute ja Recht.

Bestimmt ist es warm. Aber es
interessiert sie gar nicht, dass mir
warm ist.

Ich sehe es als gesellschaftliches
Problem und wiirde gerne etwas
dagegen machen. Ich war mal im
Park mit meiner Mutter, da haben
sich zwei dltere Frauen abfallig
uber mich unterhalten. Ich habe
sie gefragt, was ihr Problem ist.
Friher hatte ich das ignoriert. Sie
taten so, als ob ich kein Deutsch
spreche, aber ich bin ja der deut-
schen Sprache ziemlich machtig.
Das habe ich ihnen gesagt, da
meinten sie, ich solle weggehen.
Ich habe ihnen laut gesagt, das
sei Rassismus, wollte Aufmerk-
samkeit erregen, aber wir waren
relativ alleine im Park, weil es

noch frith war. Friher hatte ich
das nicht auf mich bezogen, aber
jetzt lasse ich mir das nicht mehr
gefallen.

Ich frage nochmal nach, und wenn
ich gemeint bin, dann werde ich
dartber diskutieren oder es klar
ansprechen. Denn ich denke mir,
wenn ich nichts dazu sage, werden
sie beim nachsten Mal genauso
diskriminierend handeln. Ein wei-
teres Beispiel ist die Begegnung
mit einem alteren Mann, der
meinte, schon wieder so eine Mus-
lima. Da habe ich ihn gefragt, ob
er ein Problem hat. Er antwortete,
wir sollen das Land verlassen. Ich
hatte meiner Schwester erzahlt,
dass es Diskriminierung gibt, aber
sie wollte es nicht wahr haben. Sie
sagte, sie wird nie diskriminiert.
Da hatte sie es mal live mitbekom-
men und war auch geschockt. Von
einem alteren Herrn, kein offen-
sichtlicher Neonazi, fein angezo-
gen, hatte man das nicht erwartet.
Aber jeder kann rassistisch sein.

einfdlle: Ich denke, dass am meisten
dazu beitrdgt, Diskriminierung
abzubauen, wenn man sich ken-
nenlernt. Natiirlich muss man auf
jeden Fall sagen: Mit mir so nicht!
Und klar aufzeigen, dass man sich
das nicht bieten ldsst. Aber Du
sagst auch, dass Du sehr viel in
muslimischen Zusammenhdngen
unterwegs bist. Einander kennen
zu lernen ist das beste Mittel gegen
Diskriminierung.

Aische: An der Uni hatte ich guten
Kontakt zu nichtmuslimischen
Kommilitonen. Das war mir sehr
wichtig. Ich habe haufig mit ihnen
gesprochen und gerne Fragen
beantwortet. Mit einer Kommili-
tonin habe ich einen Info-Tag zum
Islam gemacht, weil wir gesehen
haben, dass viel Unwissenheit da



ist. Ich habe auch nichtmuslimi-
sche Freunde aus der Uni. Und

der Islam ist nicht immer Thema.
Aber ich denke wie Du—wenn
man sich gegenseitig kennen
lernt, gibt es die Chance, die Bilder
zu verandern. Das passiert mir ja
auch, z.B.im Seminar, in dem ich
war. Ich weil jetzt, dass Menschen
mit Kérperbehinderung sehr gute
Referenten sein kdnnen. Schade,
dass man sie nicht 6fter sieht. Ich
hatte leider in meinem Leben bis-
her wenig Kontakt zu Menschen
mit offensichtlicher Behinderung.
Deswegen bin ich sehr vorsichtig,
wie ich reagieren soll. Fur alle ware
es gut, wenn man mehr Kontakt
hatte.

einfille: Was wtirdest Du Dir wiin-
schen, wie dein Umfeld mit dir um-
gehen sollte, als Muslima und als
Mensch mit Epilepsie?

Aische: In Bezug auf die Epilepsie
wirde ich mir wiinschen, dass
man nicht so ein grofRes Ding dar-
aus macht, eher wie bei einer Seh-
schwache. Oh, du hast Epilepsie?
Ich kenne mich damit gar nicht
aus. Muss ich irgendwas beach-
ten? Was soll ich machen, wenn
du einen Anfall hast? Das finde ich
voll cool, wenn Leute so reagieren
und nicht so einen grofRen Wirbel
darum machen.

Ich bin Sozialpadagogin, habe

am vergangenen Montag meine
Bachelorarbeit verteidigt und bin
jetzt fertig mit dem Studium. Ich
wirde mir wiinschen, dass ich

mir bei der Jobsuche nicht so viele
Gedanken machen muss, ob es
vielleicht an meinem Kopftuch
liegt, dass ich abgelehnt werde.
Habe ich dadurch Minuspunkte
im Vergleich zu meinen Kommili-
tonen? Allein der Gedanke ist sehr
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traurig. Und ich mochte nicht auf
der StraBe blod angeguckt werden
und mir in bestimmten Stadtbe-
zirken auch keine Sorgen machen
mussen. lch mochte mirim Alltag
keine Kommentare mehr anhéren
mussen. Das nervt extrem, aber
ich lasse mir das nicht mehr ge-
fallen.

Einmal war ich auf dem Weg zu-
riick von meiner Uni und bin zum
Bahnhof gegangen. Es waren viele
Menschen unterwegs. Eine Frau
mit dem Fahrrad kam mir entge-
gen. Statt stehen zu bleiben, hat
sie mich einfach umgefahren. Ich
wurde echt wiitend und habe sie
angebriillt. Keiner hat was gesagt.
Ich komme mir dann vor, als ob ich
falsch liegen wiirde. Eine Person
kann rassistisch und diskriminie-
rend sein, und alle gucken weg.
Dass die Zivilcourage fehlt, finde
ich fast am schlimmsten.
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..und ich will gesund werden
und ich will leben!

Wichtig ist, nicht den Mut zu verlieren

einfdlle: Wann haben Sie Epilepsie
bekommen? Sie sind erfolgreich
operiert worden. Wie war der Ver-
lauf bis zur Operation?

Alexandra: Die Arzte gehen davon
aus, dass ich von Geburt an Epi-
lepsie habe. Im dritten Lebensjahr
trat der erste Anfall auf. Anfangs
war ich mit meiner Mama in Bo-
chum in der Kinderklinik, dann

in Herdecke und schlieBlich im
kinderneurologischen Zentrum

in Dusseldorf Gerresheim. 1993
wurden wir nach Bethel geschickt.
Viele Jahre lang wurde diagnosti-
ziert. Trotz Intensiv-Monitoring
hatte man in Bethel den Herd
nicht gefunden. Dann sind wir
nach Stuttgart gefahren, wo unter
Vollnarkose eine Magnetresonanz-
tomographie durchgefiihrt wurde.
Das dauerte sechs Stunden. Das
war unsere letzte Hoffnung, einen
Fokus diagnostiziert zu bekom-
men. Es wurde eine rechtsseitige
kortikale Dysplasie festgestellt.
Wir sind dann mit den Unterlagen
zu meiner friheren Kinderneuro-
login nach Bethel gefahren. Sie hat
auf Anhieb gesagt: Wir operieren.
Ich musste noch ein Jahr warten.
Da war ich 18 Jahre alt.

einfille: Ich méchte nochmal auf
die Zeit vor den Operationen zu-
riickkommen. Was hatten Sie fiir
Anfdlle? Wie war die Zeit bis zur
ersten OP?

Alexandra: Ich hatte komplex-

partielle Anfalle. Die Schulzeit war
sehr hart. Meine Mitschiiler haben
mich schlecht behandelt. Ich hatte
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vor den Anfallen ein Vorgefuhl,
zwei verschiedene Formen, eine
visuelle und eine epigastrische
Aura. Mitschiiler haben mich mal
beim Vorgefiihl eine Marmortrep-
pe herunter geschubst und ich

bin ins Krankenhaus gekommen.
Es war eine harte Mobbingzeit.
Dann bin ich auf eine Korperbe-
hindertenschule gewechselt. Dort
war ich nicht mehr die Einzige, die
krank war; zwar die Einzige mit
Epilepsie, aber das Miteinander
war viel schoner. Man hat sich
geholfen, wo es nur ging. Einen
Realschulabschluss konnte ich
wegen des Mobbings in der Schule
nicht machen, weil ich mich im
Unterricht gar nicht mehr kon-
zentrieren konnte. 2003 habe ich
meine Fachoberschulreife auf der
Abendschule nachgeholt. Ich hatte
in dieser Zeit am Tag 30 — 50 Anfal-
le. Mein Vater hat immer gesagt:
Alex, bleib doch lieber zu Hause.
Aber ich habe gesagt: Nein, ich
gehe dahin. Ich brauche viel Zeit
beim Lernen.Ich muss mir einen
kleinen Text sehr oft durchlesen,
um ihn zu behalten. Von 34 Schii-
lern haben nur12 den Abschluss
geschafft. Eine davon war ich, trotz
der vielen Anfalle. Das war eine
Meisterleistung.

einfdlle: Was wurde bei der OP ge-
macht? Wie war das flir Sie?

Alexandra: Insgesamt bin ich drei
Mal operiert worden, zweimal in
Bethel. Bevor die Temporallappen-
teilresektion vorgenommen wor-
den ist, wurde 1998 ein invasives
Monitoring und eine subdurale

Plattenimplantation gemacht, um
noch einmal genau zu gucken,
wieviel man wegnehmen kann,
ohne dass etwas passiert. Im glei-
chen Jahr erfolgte die zweite OP,
eine Temporallappenteilresektion.
Nach der Operation ging es mir
eine Zeit lang etwas besser,dann
habe ich Grand mal bekommen,
die ich so nie hatte. Meine Anfalls-
situation wurde immer schlimmer.
Aber man hatte mir in Bethel ge-
sagt, es ist nicht weiter operabel.
Ich bin beim Chatten auf einen
Professor in Miinchen gestofRBen.
Zu dem fuhrich
dann mit meinen
Eltern. Er konnte
nicht weiterhel-
fen, verwies aber
auf einen Kolle-
gen in Bonn. Mei-
ne Eltern hatten
keine grol3e Hoff-
nung mehr, aber
ich war diejenige,
die gesagt hat,
ich mache das.

In Bonn wurde
wieder ein Mo-
nitoring gemacht und festgestellt,
dass es operabel ist. Es bestiinde
eine Chance auf Anfallsfreiheit
von 60 — 70 Prozent. Im Juli 2008
wurde ich in Bonn operiert. Es
wurde eine erweiterte Lasionek-
tomie vorgenommen. Auch an

der Amygdala wurde operiert.
Dadurch habe ich groRe Orientie-
rungsprobleme. Ich bin jetzt im
elften Jahr anfallsfrei. Ich hatte
noch einen einzigen generalisier-
ten Anfall, aber danach gar nichts
mehr. Fir mich ist das wie ein




Sechser im Lotto. Ich rate jedem,
egal welche Diagnose er hat und
ob ervon den Arzten aufgegeben
wurde — holt euch eine zweite
Meinung! Auch Arzte kénnen
falsch liegen.

einfdlle: Wie ist es lhnen nach der
Operation ergangen? Haben Sie
weiter Medikamente genommen?
War alles nur gut oder gab es auch
Probleme?

Alexandra: Ein groRBes Problem
war, dass ich nach der letzten OP

Alexandra: Ungewohnt war es.

In den ersten Jahren haben mir
die Anfalle irgendwie gefehlt.

Ich wurde vorher jeden Tag mit
vielen Anfallen konfrontiert, und
auf einmal waren sie weg. Die
Vorgefiihle zum Beispiel empfinde
ich jetzt immer noch so, als ob ich
noch Anfalle hatte. Ich glaube, das
werde ich auch mein Leben lang
behalten.

Die psychiatrische Zeit war sehr
hart. Aber ich war immer schon
eine Person, die aus den negati-

psychisch
krank gewor-
den bin. Ich
hatte immer
schon eine
emotional-
instabile Personlichkeitsstorung.
Dazu kam dann die Borderline-
Personlichkeitsstérung. Aber da
bin ich auf einem sehr guten Weg.
Schon in Bethel hatte man mir
gesagt, dass ich erst lernen muss,
gesund zu sein,denn ich war ja
mein Leben lang krank.

ot el ol M =

einfdlle: Wiirden Sie sagen, dass die
Zeit nach der Operation am hdrte-
sten war?

ven und
schlechten
Erfahrun-
gen noch
das Gute
rausgeholt
hat. Ich
habe so
viele tolle
Freunde
dazu ge-
wonnen,
wie zum
Beispiel Andreas, mit dem ich
schon fast 15 Jahre befreundet bin.

einfille: Sie haben erzdhlt, dass Ihre
Eltern Sie sehr unterstiitzt haben.
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Alexandra: Ich habe von meinen
Eltern immer Unterstitzung
bekommen, nur war es zum Teil
auch sehr schwierig, weil sie teil-
weise Sachen nicht verstehen
und auch nicht damit umgehen
konnten. Meine Eltern waren oft
am Tiefpunkt. Ich wollte manch-
mal den Kontakt abbrechen. Ich
hatte 2009 einen Suizidversuch.
Danach bin ich in eine Einrichtung
fir psychisch kranke und geistig
behinderte Menschen gekommen
und habe eine gesetzliche Betreu-
ung erhalten.Was ich alles in der
Zeit geschafft habe! Es hat auch
was Positives, dass ich in dieser
Einrichtung war. Ich hab dort eine
tolle Freundin kennen gelernt. Wir
gehen durch dick und diinn.

einfdlle: Das diesjihrige Motto des
Tages der Epilepsie war ,, Epilepsie
- und jetzt?“ Hier geht es nicht
zuletzt auch um die Beratungsstel-
len, die fldchendeckend und triger-
libergreifend fiir Ratsuchende da
sein sollen. Sind
Sie mit solchen
Beratungsstellen
in Kontakt gekom-
men?

Alexandra: Nein,
meine Familie hat
mich unterstitzt.
Es gab schwierige
und anstrengende
Phasen, das will
ich gar nicht ver-
heimlichen, aber
meine Familie
stand mir mein
ganzes Leben
lang bei. Allerdings konnte ich

mit meinen Eltern nichts in Bezug
auf meine psychische Erkrankung
besprechen. Ich lebe im Betreuten
Wohnen. Ich wiirde das auch al-
leine schaffen, nur habe ich dort
eine fur mich wichtige Ansprech-
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partnerin. Die kontaktiere ich eher
als meine Eltern. Ich habe viele
Freunde, die auch psychisch krank

sind. Das ist von Vorteil, denn man
weil3, wovon man spricht, selbst

bei unterschiedlichen Diagnosen
ist vieles gleich und meine Freun-
de konnen es nachvollziehen. Das
kann meine Familie nicht.

einfdlle: Ich mochte Sie gerne nach
Ihren Angsten fragen. Gibt es Ang-
ste in Bezug auf Ihre Krankheiten?
Wie gehen Sie damit um?

Alexandra: Ich bin Anfang Mai
dieses Jahres aus der Klinik ent-
lassen worden. Ich war fast ein
halbes Jahr in der Psychiatrie. Ich
habe gar keine Angste, nehme
fast gar keine Psychopharmaka
mehr, nur zum Schlafen. Ich habe
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auch keine gesetzliche Betreuung
mebhr. Seit fast vier Jahren habe ich
meine eigene Wohnung. Ich bin
komplett selbststandig. Dass sich
mein Leben trotz vieler Handicaps
nochmal so dndert, ist ein Welt-
wunder. Ich kann jedem nur Mut
machen. Trotz schwieriger Phasen
kann man was schaffen! Klar spielt
es eine Rolle, ob man Leute an
seiner Seite hat, die einen unter-
stitzen. Ich habe eine Freundin,
die ist magersuchtig. Sie wird von
ihrer Familie gar nicht beachtet.
Da habe ich nicht sechs, sondern
zwolf Richtige im Lotto mit meiner
Familie.

einfille: Was mochten Sie unseren
Leserinnen und Lesern mit auf den
Weg geben?

Alexandra: Selbst wenn gesagt
wird, es ist nichts mehr machbar,
sollte man sich eine zweite Mei-
nung einholen. Ich bereue es, dass
ich das so spat gemacht habe. Viel-
leicht hatte ich sonst noch eine
Ausbildung machen und einen
Beruf ergreifen konnen. Ich bin
aufgrund meiner psychischen Er-
krankung 100 Prozent erwerbsun-
fahig. Ich gehe aber mit Andreas
im Uniklinikum ehrenamtlich
arbeiten, was mich sehr erfillt. Die

Leute, die nicht arbeiten konnen,
sollten sich aufraffen und nach
einer Aufgabe gucken, die ihnen
gut tut. Das empfehle ich jedem.
Ich tue Anderen etwas Gutes und
damit auch mir.

Wenn eine Epilepsie diagnosti-
ziert wird, sollte man sofort einen
Epileptologen aufsuchen, keinen
Neurologen. Ich war viele Jahre
beim Neurologen und bin nicht
weiter gekommen. Das sagen wir
auch jedem, der in unsere Selbst-
hilfegruppe kommt. Ich bin seit 15
Jahren in einer Selbsthilfegruppe.
Epileptologen haben ganz andere
Maoglichkeiten.

Wichtig ist auch, nicht den Mut

zu verlieren. Die Leute mussen
kampfen, auch wenn es Jahre dau-
ert. Es konnen auch nach vielen
Jahren noch Wunder geschehen.
Aber man muss wollen. Ich habe
nie aufgegeben. Ich bin eine
Kampfernatur. Ich hatte Krebs im
Endstadium und hatte schon so
oft da oben sein konnen, aber der
wollte mich noch nicht. Ich will
gesund werden und ich will leben.
Ich habe so viel nachzuholen. Al-
les, was ich nie machen konnte,
hole ich jetzt nach. Ich genieRe
jede Sekunde, mit meinen Meer-
schweinchen, mit meinen Freun-
den, mit meiner Familie. Meine
Schwester zum Beispiel ist — toi
toi toi — total gesund, sie hat auf
Lehramt studiert, hat immer alles
geschafft. Da habe ich Minderwer-
tigkeitskomplexe bekommen. Das
hatte Einfluss auf die psychische
Erkrankung.Jetzt habe ich keine
Minderwertigkeitskomplexe mehr.
Ich gehe ehrenamtlich arbeiten,
mache etwas Sinnvolles. Eigen-
initiative und Rangehen, am Ball
bleiben, egal, was kommt!

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.




Mit 21 bekam ich'meinen ersté i
epileptischen-Anfall

Es ist nicht einfach, das zu akzeptieren

einfille: Sie haben seit zwei Jahren
Epilepsie. Wie war der Beginn, der
Anfang der Erkrankung?

Lydia:(Name von der Redaktion
gedindert): Vor zwei Jahren habe
ich im Urlaub meinen ersten
epileptischen Grand mal Anfall
bekommen. Freunde waren dabei.
Er dauerte drei Minuten. Da wir
dachten, dass es vielleicht durch
Uberanstrengung oder Ahnliches
kam und keiner den Anfall richtig
einordnen konnte, haben wir auch
kein Krankenhaus aufgesucht.
Erst nach dem Urlaub binich in
Deutschland ins Krankenhaus ge-
gangen. Dort wurde relativ schnell
durch ein EEG festgestellt, dass es
sich um epileptische Anfalle han-
delt —auch durch Fotostimulation,
denn ich habe dadurch wieder
Krampfe bekommen. Ich wurde
medikamentos eingestellt, aber
das war und ist bei mir schwierig.

Es ist nicht einfach, wenn man
gesagt bekommt, dass man nicht
mehr schwimmen gehen sollte
und nicht Auto fahren darf. Ich
war 21Jahre alt und Uiberlegte

gerade, wo ich studieren mochte.
Ich war unsicher,wem ich das mit
der Erkrankung mitteilen kann
und wie man damit in der Familie
umgeht, all diese Fragen, die dann
aufkommen. Ich bin schnell zur
DE gekommen, weil ich den Aus-
tausch gesucht habe. Schon zwei
Monate nach der Diagnose habe
ich beim Beratungstelefon ange-
rufen. Mich mit jemandem liber
die Krankheit auszutauschen, tat
mir total gut.

Wahrend des Studiums lernte ich
viel dazu; besonders, mit meinen
personlichen Grenzen umzuge-
hen, die durch die Epilepsie nun in
meinem Leben eine Rolle spielen.
Nicht zu lange vor dem Computer
sitzen konnen, nicht jede Party
mitzumachen, langsamer durch
die Medikamente Texte lesen zu
konnen, als ich es von mir kannte.
Es ist nicht einfach, das zu respek-
tieren. Ich habe nach dem ersten
Semester einen Nachteilsaus-
gleich beantragt, weil ich schon
gemerkt habe, dass ich durch
manche Medikamente und mehre-
re Umstellungen wahrend meiner

Studienzeit an meine Grenzen
gekommen bin. Das war sehr an-
strengend. Ein Semester lang war
ich in der Uni kaum anwesend,
weil ich wegen eines Video-Moni-
torings und einer Medikamenten-
umstellung im Krankenhaus war.
Da habe ich gemerkt, dass man
gut auf sich selbst achten muss.
Mittlerweile, also nach zwei Jah-
ren, lduft es viel besser.

Ich bin auch gerade wieder in ei-
ner Medikamentenumstellung. Es
gibt im Prinzip vier Medikamente
fir die Form der Epilepsie, die ich
habe. Mein Problem ist, dass ich
am besten Valproat vertrage, Val-
proat aber nicht gut ist, wenn man
irgendwann Kinder bekommen
mochte. Studien haben gezeigt,
dass Missbildungen beim Baby
entstehen kénnen. Die Arzte
machen sich grof3e Sorgen und
achten bei jungen Frauen sehr
darauf. Deshalb mache ich gerade
die vierte oder flinfte Medikamen-
tenumstellung. Ich habe das in die
Semesterferien gelegt, damit ich
mir viel Zeit nehmen kann — nicht
nur zwei, drei Wochen. Das habe
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ich auch schon mal gemacht, aber
daraus habe ich viel gelernt.

In dem Urlaub, als ich Epilepsie
bekommen habe, hatte ich meinen
Tauchschein gemacht, bin gerne

surfen und schwimmen gegangen.

Das nicht mehr zu tun, schmerzt.
Mit der Diagnose kamen von den
Arzten eine Reihe von Verboten.
Ich habe mich gebremst geflhlt
und mich gefragt, wie es jetzt
weitergeht. Im ersten Jahr bin ich
tatsachlich gar nicht schwimmen
gegangen. Mittlerweile gehe ich
schwimmen, aber mit Leuten, die
Bescheid wissen. Ich habe eine
beste Freundin, die einen Ret-
tungsschwimmerschein hat. Oder
ich gehe in Schwimmbader, wo
ich stehen konnte. Aber nur, wenn
ich mich gut fuihle. So habe ich fiir
mich einen Weg gefunden. Aber
jeder muss fur sich gucken, wie er
damit umgeht. Das weill man am
Anfang nicht. Stellt man sich am
Anfang, wenn man z.B. mit einer
Gruppe schwimmen geht, wirklich
hin und sagt jedem, was los ist?
Oder bleibt man gleich zu Hause
und vermeidet den Kontakt zu
diesen Leuten? Ich fand es schwie-
rig, einen guten Mittelweg fuir
mich selbst zu finden, aber ich
glaube, das ist das Wichtigste:
Dass man fir sich selber guckt,
wie man das richtig macht, dass
man sich wohl fuhlt.

einfille: Das diesjdhrige Motto des
Tages der Epilepsie war , Epilepsie -
und jetzt?“. Da geht es auch um Be-
ratungsstellen, die fldchendeckend,
tragerunabhdngig und verldsslich
finanziert sind. Sind Sie gleich bei
der DE gelandet?

Lydia:Es war tatsachlich so.Ich
habe bei der DE angerufen und
wollte mich engagieren, weil ich
etwas beitragen und helfen moch-
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te. Dann war ich im letzten Jahr
auf einem Treffen in Berlin, das
war interessant. Auch bei einer
Vorstandssitzung war ich dabei
und habe probiert, mich einzubrin-
gen. Das hat so gut gepasst, dass
ich wieder eingeladen und gefragt
wurde, ob ich im Vorstand mit-
arbeiten mochte. Das ging ganz
schnell.

Ich bin zum Studieren nach Gét-
tingen gezogen. Da gab es gar
nichts. Urspriinglich komme ich
vom Land, da gibt es auch nichts
in der Richtung. Eigentlich ist es
ja eine weit verbreitete Krankheit.
Einer aus meinem Freundeskreis
hat auch Epilepsie, als Begleiter-
krankung, aber sonst? Ich per-
sonlich kannte Epilepsie aus dem

FSJ (Anmerkung der Redaktion:
Freiwilliges soziales Jahr), wo ich
schwer behinderte Menschen
betreut habe, aber Andere? Vieles
ist mit Vorurteilen belastet, das
merke ich oft. Ich habe sehr unter-
schiedliche Erfahrungen gemacht.

Viele Freunde unterstiitzen mich
gut. Ich habe es nicht allen gesagt,
nicht an die groRe Glocke gehangt.
Wenn ich mit Leuten unterwegs
bin, muss eine Person Bescheid
wissen. Das ist fir mich ganz
wichtig. Falls etwas passiert, muss
jemand in meinem Interesse, so
wie ich es mir wiinsche, reagieren
konnen, auch wenn wir beispiels-
weise auf Festivals gehen.

Zum Glick ist noch nichts passiert.
Ich hab den Leuten auch gesagt,
dass sie mich alles fragen kdnnen
und was sie machen sollen, falls
ich mal einen Anfall habe: Nichts
in den Mund schieben, nicht fest-
halten und dergleichen. Als ich

an der Uni mundliche Priifungen
hatte, habe ich vorher Bescheid

gesagt: Es kann vorkommen, dass
ich in der Gegend rumstarre.

Das ist nichts Schlimmes. Als ich
Freunden gesagt habe, dass ich
Epilepsie habe und Medikamente
nehme, haben sie mich komisch



angeguckt, als ich mal ein Bier
getrunken habe.

Die Krankheit hat zwei Seiten.
Man ist ja trotzdem noch der alte
Mensch, ein normaler Mensch,
aber man braucht manchmal sei-
ne Riickzugsmoglichkeiten und
Ruhe. Das ist flir Aullenstehende

ich in eine vierzehntagige EEG-Vi-
deoliberwachung. Die Umstellung
von Valproat auf Topiramat wurde
versucht, das ging leider komplett
schief. Ich hatte wieder Absencen,
ein taubes und kribbeliges Gefuhl
in den Handen und FifSen, habe
an Gewicht verloren und mir war
sehr schwindelig. Ich konnte nicht

o . *@1 1‘15

mitunter nicht so verstandlich. Fir
bestimmte Dinge braucht man
mehr Zeit, z.B. fiir die Unisachen.
Ich habe gemerkt, dass ich fur
Computerarbeiten durch die
Fotosensibilitat langer bendtige
oder meine Konzentration durch
die Medikamente schneller
nachlasst. Das Anderen so zu
erklaren, dass sie es verstehen und
nachvollziehen konnen, ist nicht
ganz einfach.

einfdlle: Sie sind jetzt gerade wieder
in einer Medikamentenumstellung.
Wie ist Ihre Anfallssituation?

Lydia:Von groRen Anfallen bin ich
ziemlich frei. Im November hatte

mehr Fahrrad fahren, weil ich mich
nicht mehr sicher gefiihlt habe.
Meine Stimmung wurde schlech-
ter. Ich fuhlte mich niedergeschla-
gen. Das hat mich verunsichert.

Der Arzt hat mich aufgeklart und
meinte, dass es bei manchen Pati-

enten in Depressionen umschlagt.

Wir haben sofort aufgehért und
sind zu Valproat zuriickgekehrt.
Jetzt bin ich bei einer richtig
guten Neurologin in Géttingen.
Zurzeit nehme ich Levetiracetam,
aber parallel Valproat.Im Mo-
ment werde ich auf Levetiracetam
umgestellt, aber ich nehme mir
drei oder vier Monate Zeit fur die
Umstellung. Das habe ich aus
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den Umstellungen gelernt. Ich
versuche, in den Phasen von Um-
stellungen keine groen Anforde-
rungen zu haben; gucke, dass ich
mit Leuten zusammen bin, dass
ich nicht alleine bin.

einfille: Gibt es Angste, die sich mit
dem Aufkommen der Krankheit
entwickelt haben?

Lydia:Im GroRen und Ganzen ver-
traue ich komplett meinem Kor-
per.So habe ich das gelernt. Viele
Menschen mit Epilepsie haben
ein Gefiihl, bevor sie krampfen.
Ich auch. Bei den letzten grof3en
Anfallen 2016 konnte ich meinem
Korper sehr gut vertrauen. Es ist
angenehmer, wenn beim Aufwa-
chen jemand da ist, den ich kenne,
der mir was Nettes sagt und ich
nicht alleine bin. Im Krankenhaus
wurde ich solange mit Flacker-
licht provoziert, bis ich gekrampft
habe. Dann bin ich alleine im
Raum oder im Gang aufgewacht.
Das fand ich sehr anstrengend.
Aber ansonsten —ich glaube, man
macht sich Sorgen, dass man
beim Anfall ungliicklich fallen
konnte. Das ist mir zum Gliick
noch nicht passiert, da ich die
meisten Anfalle im Schlaf oder in
den Morgenstunden zwischen 4
und 6 Uhr habe. Ansonsten habe
ich keine groRen Angste.

einfiille: Gibt es etwas, was Sie un-
seren Leserinnen und Lesern mit
auf den Weg geben wollen?

Lydia: Die Krankheit anzunehmen,
denn sie wird ein Teil des zukiinfti-
gen Lebens sein. Wichtig ist auch,
Menschen zu finden, denen man
sich anvertrauen kann. Auf keinen
Fall sollte man an sich selbst zwei-
feln!

Das Interview wurde gefiihrt und
aufgeschrieben von Conny Smolny.
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Never give up

Du darfst niemals aufgeben

Erfahrungen, die mich zur Kimpferin gemacht haben

Fir meine 25 Jahre habe ich schon
sehr viel erlebt — zu viel. Mein Le-
ben war schon immer turbulent,
aber im Sommer 2014 hatte ich
das Gefuihl, endlich angekommen
zu sein im Leben. Ich hatte den
aufregendsten und spannendsten
Beruf, den der 6ffentliche Dienst
zu bieten hat und den ich schon
immer haben wollte. In meiner
Freizeit betrieb ich Sport auf Leis-
tungssportniveau. In meinem
Nebenjob als Fitnesstrainerin
konnten meine Kursteilnehmer
und ich selber an unsere Grenzen
kommen. Den taglichen Weg zur
Dienststelle nutzte ich zum Jog-
gen und im Verein spielte ich auf
hohem Niveau FuBball. Letzteres
sollte mir aber zum Verhangnis
werden:

Wahrend eines Pflichtspiels zog
ich mir eine schwere Kniever-
letzung zu. Es folgten — bis jetzt

- etliche Operationen, die jedoch
alle nicht zum Behandlungserfolg
fihren. Nach mehreren schweren
und harten Monaten (mittlerweile
Jahren) in der Rehabilitation wur-
de ich fir meinen Beruf dienst-
unfahig. Dadurch, dass ich mich
zwangsweise viel mit Medizin
beschaftigte, wuchs mein ohnehin
vorhandenes Interesse Uber diese
noch mehr. Ich absolvierte diver-
se Praktika in Kliniken und fing
an, wissenschaftlich zu arbeiten
mit dem langfristigen Ziel, das
Studium der Humanmedizin zu
absolvieren. Immer wieder jedoch
kamen mir Operationen mit an-
schlieBender Reha in die Quere.
Durch meine parallele Arbeit im
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medizinischen Bereich und eigene
leidvolle Erfahrungen wurde ich
immer vertrauter mit dem deut-
schen Gesundheitssystem und
seinen Schwachen, die vorwiegend
die Patienten treffen.

Dieses wurde mir umso mehr vor
Augen gehalten, als ich 2016 nach
Uber zehn Jahren Anfallsfreiheit
wieder einen epileptischen Anfall
erlitt. Die Epilepsie — eine Krank-
heit, die mich zwar meine ganze
Kindheit Uber begleitete, sich aber
in der Jugend ,verwachsen haben
soll —ist wieder da. Zuerst konnte
ich das Ausmal3 ihrer Folgen und
Konsequenzen, die sie fiir mich
mit sich trug, noch gar nicht be-
greifen. Erst, nachdem ich wieder
haufiger Anfalle bekam, auf meh-
rere verschiedene Medikamente
umgestellt wurde, meinen Fih-
rerschein abgab, auf 6ffentliche
Verkehrsmittel angewiesen war
und meinen Schwerbehinderten-
ausweis in der Hand hielt, war mir
klar, was das Ganze bedeutet und
was ich damals als Kind noch gar
nicht erfassen konnte. Aber ich
weill mittlerweile, wie hart diese
Zeit fur meine Eltern gewesen sein
muss.

Und das war noch nicht alles. Ich
entschied mich aus mehreren
Griinden, meinen weiteren beruf-
lichen Lebensweg neu zu planen.
Die zwei wichtigsten Faktoren, die
hierbei eine Rolle spielten, waren
meine zurlickgekehrte Epilepsie
und die Verantwortung flr mich
und andere: Ware ich Arztin ge-
worden und hatte ich eventuell

einen Anfall bekommen, wahrend
ich gerade einen anderen Men-
schen behandle, hatte das flr
diesen und fur mich fatale Folgen.
Zum anderen begriff ich durch
meine Erfahrungen —beruflich
und als Patientin - die komple-
xen Zusammenhange unseres
Gesundheitswesens. Ich wusste,
dass,das Ganze'im Hintergrund
einen erheblichen Einfluss auf
die Patienten in Deutschland hat
und dass man —wenn man etwas
fur die Patienten erreichen will -
gerade in diesem Bereich etwas
bewirken sollte. Ich entschied
mich also fiir das duale Studium
»Gesundheitsmanagement”. Seit
knapp drei Monaten bin ich nun
dabei. Das Studium ist unterteilt
in Vorlesungs- und Praxisblocke,
die im wochentlichen Wechsel
stattfinden.

Aber auch privat hat sich einiges
geandert: Den Sport konnte und
wollte ich trotz der schweren und
langwierigen Verletzungen mei-
nes Knies und auch der Einschran-
kungen aufgrund der Epilepsie
nicht aufgeben. Zwar musste ich
mich erheblich anpassen und um-
stellen, aber wenn man von sich
aus flexibel ist, findet man immer
—egal ob privat, sportlich oder
beruflich — eine neue Perspektive.
Das heif3t nicht, dass es einfach
ist. Meine neue Leidenschaft ist
das Drachenbootfahren, zu dem
wahrend der Sommersaison auch
die Teilnahme an verschiedenen
Regatten europaweit gehort.
Auch wenn ich aktuell dem nicht
nachkommen kann, werde ich an



diesem Sport festhalten.Im Frih-
jahr diesen Jahres hatte ich meine
letzte Operation, bei der aber noch
unklar ist, ob sie auch insgesamt
die letzte an diesem Gelenk bleibt.
Gerade war ich nochmal beim Or-
thopaden und leider fiihrte auch
diese OP nicht zum Erfolg. Aktuell
bin ich zusammen mit meinen be-
handelnden Arzten auf der Suche
nach der Ursache dafur. Alleine fur

mein Knie habe ich Briefe und
Befunde, die bereits zwei Ring-
ordner fullen.

Aber ich habe auch viel aus den
vergangenen Jahren gelernt:

Niemals aufgeben. Wenn man
aufgibt, schadet man nur sich
selbst. Man muss immer weiter
kdmpfen. Um kampfen zu kdnnen,
muss man aber auch Gefiihle
zulassen, die einen belasten, um
sie zu verarbeiten.,Die eine, die
immer lacht®ist nicht immer der
richtige Weg, da man sonst auch
viel verdrangt.

Nicht warten,,dass es besser wird’.

Einfach anfangen und machen!
Wahrend meiner letzten aktiven
Drachenbootregatta-Saison (April
bis Oktober 2017) war ich mitten-
drin drei Wochen im Epilepsie-
Zentrum zur Medikamentenum-
stellung. Aber auch das halt mich
nicht davon ab, wenn man wieder
zurlick ist, genau dort weiter zu
machen, wo man aufgehort hat!
Auch wenn es weh tut, die an-
deren mit einer Leichtigkeit bei
der Sache zu sehen, fiir die man
selber wesentlich mehr kimpfen
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muss. Insbesondere aufgrund der
Nebenwirkungen, wegen derer ich
seitdem nochmal drei Umstellun-
gen hatte. Im November 2017 war
ich erneut drei Wochen stationar
im Epilepsie-Zentrum.

Aktuell nehme ich neben Levetira-
cetam —was ich schon seit Jahren
nehme und gut vertrage, was
alleine aber nicht ausreicht — noch
zusatzlich Perampanel. Am Anfang
der Einstellung hierauf dachte ich,
dass ich tatsachlich einen Zustand
nahezu der Anfallsfreiheit errei-
chen konne, wurde aber schnell
wieder eines anderen belehrt. Ob
sich meine korperlichen Baustellen
gegenseitig beeinflussen — keine
Ahnung. Ausschlielen tue ich
mittlerweile gar nichts mehr. Auf
vieles haben auch die Arzte keine
Antwort. Aber lasst euch niemals
unterkriegen, es ist euer Leben
und auch die Medizin ist standig
im Wandel und Fortschritt. Vieles,
was heute moglich ist, war vor 20
Jahren undenkbar. Und in 20 Jah-
ren haben wir Losungen fur etwas,
bei dem wir heute nur erahnen
konnen, wie es sich vielleicht
entwickeln konnte.

Aber neben all der Aufmerksam-
keit, die wir unserer Krankheit und
anderen korperlichen Beschwer-
den widmen: Lebt und genief3t
das Leben so gut wie es geht, wir
haben nur eins. Und es ist viel zu
kurz, um diese kostbare Zeit nicht
zu nutzen —im Rahmen der uns
gegebenen Moglichkeiten, aber
manchmal auch dariber hinaus.

Wichtig ist es auch, Menschen an
der Seite zu haben, die einen da-
bei unterstiitzen und auch auffan-
gen, wenn man kurz davor ist, den
Mut, den Glauben oder die Hoff-
nung zu verlieren. Neben meiner
Familie und meinen besten Freun-
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den bedanke ich mich vor allem
bei meinem Hausarzt, der mir bei
meinen vielen gesundheitlichen
Rickschlagen immer wieder Mut
macht und alles in seiner Macht
stehende tut, mir medizinisch
weiterzuhelfen. Bei meinem Neu-
rologen, der immer wieder ver-
schiedene Medikamente versucht
und mir auch telefonisch weiter-
geholfen hat, als ich nach meiner
letzten OP auf einmal viele Anfalle
bekommen habe. Bei meinem
Physiotherapeuten, der mich in
der Reha hin und wieder an meine
Grenzen bringt und ohne den an
ein Comeback, was hoffentlich
irgendwann kommt, nur schwer
zu denken ware und mit meinem
Chirurgen in stetem Austausch
steht, der ebenfalls im OP alles
gegeben hat, was in seiner Macht
stand.

Never give up.

Caroline
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Diskriminierung

Lasst euch nicht entmutigen!

Fast taglich hort manin
samtlichen uns bekannten Medien
von Diskriminierungen. Trotzdem
war mir das Thema noch nie so
bewusst, wie es jetzt ist. Ich bin
Sandra, 23 Jahre alt, Jurastudentin
und habe eine Epilepsie. Mein Stu-
dium habe ich bisher erfolgreich
abgeschlossen und bereite mich
derzeit auf mein Staatsexamen
vor.Wahrend meines Studiums
habe ich nebenher immer einen
kleinen Aushilfsjob gehabt. Als im
September dann mein Arbeitgeber
seinen Betrieb aufgab, suchte ich
mir eine neue Stelle.

Es kam also wie gerufen, dass in
meiner Heimatstadt ein Café neu
eroffnete. Ich bewarb mich also
bei dem Franchisenehmer und
bekam auch sehr schnell eine Zu-
sage. Ich freute mich sehr Uber die

Zusage, weil ich zuvor noch nicht

in einem Café gearbeitet habe. Ich
freute mich darauf, neue Kollegen
und Kolleginnen kennenzulernen.

Kurz vor der Neuerdffnung trafen
sich samtliche Angestellte fiir eine
Schulung, zur Unterzeichnung des
schriftlichen Arbeitsvertrags und
zur Ubergabe der Arbeitsbeklei-
dung. Nach der Unterzeichnung
des Vertrages zeigte ich meinen
Schwerbehindertenausweis, wo-
raufhin mir der unterzeichnete
Arbeitsvertrag wieder entrissen
wurde.

Man wollte sich daraufhin
dartber informieren, wie die
Rechtslage diesbeziiglich sei und
ob der Vertrag in dieser Form
Uberhaupt wirksam sei. Ich ant-
wortete dem Herrn, dass meine
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Schwerbehinderung wohl kaum
etwas am Arbeitsvertrag an

sich andere. Ich sollte daraufhin
am nachsten Tag erneut zur
Vertragsunterzeichnung und zur
Ubergabe der Arbeitsbekleidung
in das Café kommen; allerdings
wurde mir kurz vor dem Treffen
abgesagt. Erst drei Tage spater gab
man mir Bescheid, dass man keine
Angestellten mehr benétige. Ich
erfuhr allerdings von zwei neuen
Aushilfen, die erst nach mir rekru-
tiert wurden.

Noch nie habe ich mich aufgrund
meiner Epilepsie so eingeschrankt
gefiihlt, noch nie habe ich so an
mir und meiner Arbeitskraft ge-
zweifelt. Dabei dachte ich doch
bisher, dass ich gelernt habe, gut
mit der Krankheit zu leben. Ich
dachte, sie stiinde mir, bei einer
guten Einstellung durch Tabletten,
nicht im Weg.

Ich wandte mich unter diesen
Umstanden auch an die Deutsche
Epilepsievereinigung, die mir nun
das Verfassen dieses Artikels er-
moglicht und mir in dieser Situa-
tion beratend zur Seite stand. Ich
mochte all diejenigen ermutigen,
die genauso betroffen sind wie
ich und ahnliche Situationen wie
diese erlebt haben, nicht an sich
zu zweifeln. Wir kdnnen auch,
trotz unserer Krankheit, ein ganz
normales Leben fiihren und das
sollten wir auch. Lasst Euch nicht
unterkriegen und wendet Euch an
Stellen, die sich mit der Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behin-
derung befassen.

Sandra
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30 Jahre Deutsche Epilepsievereinigung

Ein Anlass zum Feiern

Stefan Conrad, Vorsitzender der DE, Foto: Heiko Stempfle

Anlasslich des 30jahrigen Be-
stehens der Deutschen Epilep-
sievereinigung (DE) fand am 14.
September 2018 in Berlin eine
Festveranstaltung statt. Das Epi-
lepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg,
dessen Berliner Standort sich am
Ev. Krankenhaus Kénigin Elisabeth
Herzberge befindet, stellte uns
dafiir den Festsaal des Kranken-
hauses zur Verfligung und richtete
auch das anschlieSende Buffet in
der Cafeteria der Klinik aus.

Unser Vorsitzender Stefan Conrad
begriifite die etwa 8o Anwesen-
den, die aus dem gesamten Bun-
desgebiet angereist waren und
dankte unserem Gastgeber fiir die
Unterstutzung der Festveranstal-
tung. Er betonte, dass in der DE
viele Menschen engagiert waren
und sind, die in 30 Jahren viel be-
wegt haben. Es sei nicht immer
einfach gewesen, aber er blicke
positiv in die Zukunft.
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Im Anschluss richtete Prof. Martin
Holtkamp, medizinischer Direktor
des Epilepsie-Zentrums Berlin-
Brandenburg (EZBB), das Wort

an die Anwesenden. Er begriif3te
sie im Ev. Krankenhaus Kénigin
Elisabeth Herzberge mit seiner
Epilepsieklinik und den Epilepsie-
Ambulanzen, die wichtiger Teil des
Zentrums sind. Er betonte, dass die
Sicherstellung und Weiterentwick-
lung des Netzwerks EZBB fiir die

Prof. Martin Holtkamp, EZBB, Foto: Heiko Stempfle

Epilepsiepatienten sehr wichtig
sei—dazu gehdre auch die Ko-
operation mit der Selbsthilfe und
ihre Unterstltzung. Die Kraft der
Selbsthilfe liege im gegenseitigen
Austausch und in der gegenseiti-
gen Unterstitzung, so Holtkamp.
Er lobte das Angebot der DE und
die einfdlle; die dort veroffentlich-
ten Erfahrungsberichte wiirden
auch von Arzten gerne gelesen
und geschatzt, da sie einen Ein-
blick in die Lebenswelten der
Patienten ermoglichen, zu denen
Arzte in ihrer Sprechstunde keinen
Zugang hatten. Er betonte, dass
die heutige differenzierte Darstel-
lung der Erkrankung in der Offent-
lichkeit auch ein Verdienst der DE
sei. Sie sei ein kompetenter und
geschatzter Ansprechpartner.

Der Beauftragte der Bundesregie-
rung fiir die Belange von Menschen
mit Behinderungen, Jirgen Dusel,
wies als nachfolgender Redner
darauf hin, dass er von Geburt an
mit einem Sehvermogen von 1-2
Prozent selbst eine Behinderung
habe. In den letzten 30 Jahren




Jurgen Dusel, Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinderung,

Foto: Heiko Stempfle

sei in der Politik fiir Menschen
mit Behinderungen viel passiert,
Stereotypien und Stigmata seien
abgebaut worden. Um Inklusion
zu erreichen, misse man aber
mehr voneinander wissen, denn
die Gruppen sind heterogen, auch
bei Menschen mit Epilepsie. Dusel
mochte in seiner Arbeit aufklaren
und unterstitzen, Vielfalt sei ihm
wichtig. Die DE habe in 30 Jahren
groRartige Arbeit geleistet. Be-
sonders betonte er die Ergdnzende
unabhdngige Teilhabeberatung,
die sehr wichtig sei. Er zitierte den
Satz Vieles ist moglich aus einem
Informationsfaltblatt der DE und
lobte den ressourcenorientierten
Ansatz im Gegensatz zu defizitori-
entierten Ansatzen. Er schloss mit
dem Motto Demokratie braucht

Rupprecht Thorbecke, Stiftung Michael,
Foto: Heiko Stempfle

Inklusion, verbunden mit Glick-
winschen an die DE und einem
Weiter so!

Das GrulRwort von Dr. Katarina
Barley, Bundesministerin der Justiz
und fiir Verbraucherschutz wurde
von Sybille Burmeister verlesen
und ist im Wortlaut auf Seite 19
abgedruckt (im Schwerpunkt

Tag der Epilepsie). Die Stiftung
Michael war durch Rupprecht
Thorbecke vom Epilepsie-Zentrum
Bethel, Griindungsmitglied der
DE, vertreten. Er berichtete aus
den198oer Jahren, als die ersten
Selbsthilfegruppen und Kontakt-
stellen in Deutschland entstan-
den;damals habe es bereits Inter-
essenvertretungen von Menschen
mit Behinderungen gegenuber der

Dr.Thomas Mayer, 1. Geschaftsfiihrer der DGfE,
Foto: Heiko Stempfle

aus dem bundesverband

Politik im Ausland gegeben. Die
Stiftung Michael wolle Ursachen-
forschung vorantreiben, Personal
qualifizieren und Veranderungen
anstofRen. Thorbecke zahlte die
Stationen der Kooperation zwi-
schen Stiftung Michael und DE auf,
wie z.B. die kiirzlich stattgefunde-
ne Zukunftswerkstatt und die Un-
terstltzung der Selbsthilfe durch
die Stiftung.

»Es geblihrt Ihnen groRe Aner-
kennung”, begann Dr. Mayer, 1.
Geschaftsfuhrer der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGfE) und Arztlicher Leiter des
Sdchsischen Epilepsiezentrums Ra-
deberg. Die DE konne stolz darauf
sein, was sie erreicht habe. Sie sei
nicht mehr wegzudenken mit ihrer
Fille an Angeboten. Auch er be-
tonte, dass er als Arzt sehr von den
Lbrillianten einfallen” profitiere.
Mayer wiinschte sich weiter eine
gute Zusammenarbeit und uns
wachsende Mitgliederzahlen und
viel Gllick. Als Geschenk brachte er
drei Bilder mit, die von Petra Gehle
(Sekretariat der DGfE) gemacht
und Uberreicht wurden (vgl. dazu
den folgenden Artikel).

Frau Dembski vom Vorstand der
BAG SELBSTHILFE verwies auf die
beeindruckende Entwicklung der
DE. Da wir ihr GrulBwort auf

Birgit Dembski, BAG SELBSTHILFE,
Foto: Heiko Stempfle
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Dr.Brauksiepe, Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Patientinnen und Patienten,

Foto: Heiko Stempfle

Seite 53 im Wortlaut abgedruckt
haben (siehe unten), verzichten
wir hier auf eine Zusammenfas-
sung. Dr. Ralf Brauksiepe, Beauf-
tragter der Bundesregierung ftir die
Belange der Patientinnen und Pati-
enten, ging auf das Krankheitsbild
Epilepsie und damit entstehende
Probleme in Bezug auf Beruf und
Mobilitat ein. Durch die ehren-
amtliche Unterstiitzung leiste die
DE einen entscheidenden Beitrag
zur Verbesserung der Lebensqua-
litat der Betroffenen. Brauksiepe
ermunterte die DE, in ihrem En-
gagement nicht innezuhalten
und weiter Schwachstellen in der
Versorgung zu benennen, um Ver-
besserungen zu erreichen.

Stefan Conrad bedankte sich fur
die GrulBworte und gedachte in
einer Schweigeminute der verstor-
benen Mitglieder der DE. Norbert
van Kampen (Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg) moderierte
im Anschluss eine Diskussionsrun-
de, an der Stefan Conrad, Sybille
Burmeister, Klaus Gocke, Jochen
Roder und Wolfgang Walther teil-
nahmen. Zunachst skizzierten die
Teilnehmenden ihre personliche
Beziehung zur DE. Stefan Conrad
(derzeitiger Vorsitzender) sei seit
14 Jahren anfallsfrei. Er habe selbst
viel Unterstitzung und Hilfe
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durch die Selbsthilfe erfahren, die
er nun weiter geben wolle. Klaus
Gocke bekam Epilepsie in Folge
einer Tumoroperation am Gehirn.
Nach langer Suche nach einer
Selbsthilfegruppe in den 198oer
Jahren stieg er voll ein, er war fast
15 Jahre Vorsitzender der DE und
fast 20 Jahre hauptverantwortlich
flr die einfdlle. Als Sybille Burm-
eister 35 Jahre alt war, wurde bei

ihr Epilepsie festgestellt. Sie ist
derzeit zweite Vorsitzende der DE
und sagt: Mich gibt es nur mit der
Krankheit. Die Arbeit bei der DE
mache das Leben reicher und bun-
ter. Wolfgang Walther war mehr
als 20 Jahre Vorsitzender des DE-
Landesverbandes Hessen. Er berich-
tete Uber die Anfiange der DE, die
interessant waren, weil man noch
nicht wusste, wohin es sich entwi-
ckeln wiirde. Oft war es emotional
schwierig, aber die Diskussionen
waren wichtig. Der Austausch zwi-
schen den Betroffenen war nétig
und wichtig, aber auch eine Her-
ausforderung fur die Arzte, denn
die Patienten wurden miindig.
Jochen Roder kommt aus Biele-
feld, sein Sohn hatte im Alter von
ein paar Tagen eine Hirnblutung
und spater epileptische Anfille.
Roder wollte sich einbringen und
war daher ebenfalls sehr lange im
Vorstand der DE, habe sich aber
aus beruflichen Griinden aus der

Ubergabe des Geschenks der DGfE, von links: Petra Gehle, Sybille Burmeister, Stefan Conrad,

Foto: Heiko Stempfle

Teilnehmende am Podiumsgesprach, von links: Stefan Conrad, Klaus Gocke, Sybille Burmeister Wolfgang
Walther, Jochen Roder, Foto: Heiko Stempfle



Selbsthilfe zuriickgezogen. Er biete
jedoch seit einigen Jahren wieder
ein Seminar zum Thema Epilepsie
und Arbeit fiir die DE an.

In der Podiumsdiskussion ging es
eingangs um die Rolle von Prof.
Janz. Die Basis fiir seinen Ansatz
—so Rupprecht Thorbecke - sei
immer die Emanzipation des
Kranken gewesen. Die Idee der
Selbsthilfe lag in den 1970er Jah-
ren in der Luft, Janz hatte Selbst-
hilfe-Organisationen im Ausland
gesehen und war bei dem ersten
Treffen der Epilepsie-Selbsthilfe
in Deutschland dabei. Allerdings
hatte er auch Vorbehalte gegen
die Selbsthilfe. Er sah ein Problem
zwischen den Epilepsiekranken
und ihrer Umwelt. Er hatte Angst,
dass die Betroffenen im eigenen

Saft schmoren und forderte, nach
drauBBen zu gehen, zu erzahlen,
was man hat.

Stefan Conrad wies auf die Wich-
tigkeit einer guten Mischung in
der Selbsthilfe hin, insbesondere
sei die Zusammenarbeit mit pro-
fessionellen Helfern notwendig.
Norbert van Kampen ging auf die
Griindung des Bundesverbandes
in Freudenberg ein und erinnerte
an Renate Schultner, die zusam-
men mit Dr. Sibylle Ried und Klaus
Gocke die treibende Kraft bei der
Entwicklung des Patientenschu-
lungsprogramms MOSES gewesen
sei. Ein Highlight der vergangenen
30 Jahre sei die Etablierung des Ta-
ges der Epilepsie gewesen, dessen
Umsetzung maBgeblich auf die
Aktivitaten von Helga Renneberg

aus dem bundesverband

zurlickzufuihren sei, die gemein-
sam mit Prof. Dietz Rating aus
Heidelberg 1996 den Tag der Epi-
lepsie in Heidelberg ins Leben
gerufen habe. Klaus Gocke be-
tonte, dass durch die Veranstal-
tung eines Tages der Epilepsie
die Offentlichkeit starker erreicht
werden solle. Sybille Burmeister
wies abschlieBend darauf hin, dass
auch Auftritte in kleinen Stadten
sehr wichtig seien, in Berlin gehe
man angesichts der Fiille der An-
gebote unter.

Die Jubilaums-Veranstaltung
klang in der Cafeteria des Hauses
aus, bei Kaffee und belegten Brot-
chen ergaben sich Gesprache und
Vernetzungen. Es war eine rund-

um gelungene Veranstaltung.
| Conny Smolny

Gruldwort der BAG SELBSTHILFE

Sehr geehrter Herr Conrad, sehr
geehrte Damen und Herren,

die Anfange der Selbsthilfebewe-
gung in Deutschland gehen bis

in die 1970er Jahre zurlick —zu
dieser Zeit hatten sich schon zahl-
reiche Gruppen , Anfallskranker”
zusammengefunden, bevor sich
1988 die Deutsche Epilepsieverei-
nigung gegrundet hat. Seither hat
lhr Verband eine beeindruckende
Entwicklung genommen und viel-
faltige Unterstutzungs- und Bera-
tungsangebote fiir die Betroffenen
und ihre Angehdrigen aufgebaut.
Auch im Bereich der Interessen-
vertretung ist Ihr Verband auf den
unterschiedlichsten Ebenen tber-
aus aktiv. Betrachtet man die Ent-
wicklungsgeschichte der Selbst-
hilfe, dann kann man mit Fug und
Recht sagen, dass es sich um eine

groRartige Erfolgsgeschichte han-
delt —und es ist auch die Erfolgs-
geschichte lhres Verbandes.

Der Bundesvorstand und die
Geschaftsstellen der BAG SELBST-
HILFE gratulieren lhnen zu lhrem
30jahrigen Jubilaum und ihrem er-
folgreichen Engagement fir Men-
schen mit Epilepsie. Mit der Um-
setzung lhrer Verbandsziele ist es
Ihnen gelungen, viele Betroffene
aus der Isolation zu befreien, Hin-
weise fur Bewaltigungsstrategien
zu geben und fiir mehr Chancen-
gleichheit in Bildung, Ausbildung
und fur gesellschaftliche Teilhabe
zu sorgen.

Gerade in heutiger Zeit ist es wich-
tig, dafiir zu kampfen, dass jeder
Mensch ein elementares Recht

auf Teilhabe an der Gesellschaft

hat.Jeder Mensch ist einzigartig
und wertvoll und muss darin un-
terstltzt werden, seinen eigenen
Platz in unserer Gesellschaft zu
finden.

Es ist ein groRer Verdienst lhres
Verbandes, beharrlich und mit
Nachdruck hierfir einzustehen
und Angebote und Unterstit-
zungsmoglichkeiten zu schaffen.

Im ersten Beitrag der Deutschen
Epilepsievereinigung fiir den Jah-
resspiegel der BAG SELBSTHILFE
haben Sie im Jahr 1990 geschrie-
ben, dass Sie sich ,,zum Ziel gesetzt
haben, die Krankheit Epilepsie
aus der dusteren Vergangenheit
herauszufiihren. Viele Eltern wol-
len ihre Kinder nicht mit anfalls-
kranken Kindern spielen lassen
und viele Blrger sind gegen die
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berufliche Eingliederung Anfalls-
kranker. Die Reaktionen der Um-
welt reichen von lbertriebenem
Mitleid tiber Neugier, verstecktem
Rlckzug bis hin zu offener Ableh-
nung.“ Auch wenn sicherlich noch
vieles im Argen liegt, so
wird doch anhand dieses
Beispiels deutlich, wie
viel die Deutsche Epilep-
sievereinigung seit ihrer
Grundung erreicht hat.

Anfang der199oer Jahre
hat sicher keiner von uns
vorausgesehen, dass mit
dem Beteiligungsrecht
beim Gemeinsamen
Bundessauschuss eine
echte Einflussmoglichkeit
der Selbsthilfe an einer
wichtigen Schaltstelle
des Gesundheitssystems
geschaffen wird. Es freut
uns, dass Patientenvertre-
terinnen und -vertreter
Ihres Verbandes seit vie-
len Jahren in Gremien des
Gemeinsamen Bundes-
ausschusses mitwirken.
Unsere Erfahrungen ha-
ben gezeigt, dass es sich
lohnt, wenn wir gemein-
sam fiir den Erhalt eines
solidarischen Gesundheitssystems
kampfen, das sich an den beson-
deren Belangen chronisch kranker
Menschen orientiert.

Wenn man allerdings an die Nut-
zenbewertung von Arzneimitteln
denkt, wird deutlich, dass wir auch
in Zukunft mit allem Nachdruck,
aber auch mit viel fachlichem
Knowhow gemeinsam weiter fuir
die Belange lhrer Mitglieder kamp-
fen missen.

Auch im Bereich der Sozialpolitik

werden wir uns gemeinsam weiter
fiir die gleichberechtigte Teilhabe
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aller Menschen mit Behinderun-
gen am gesellschaftlichen Leben
einsetzen. Die UN-Behinderten-
rechtskonvention wird uns hierfur
weiterhin eine wichtige Grundlage
flir gemeinsame Aktivitaten bie-

ten. Auch hier werden wir alles
tun, um miteinander nicht nurim
Wege der Interessenvertretung fiir
die Rechte der Menschen mit Be-
hinderungen einzutreten, sondern
es wird auch darauf ankommen,
sich gegenseitig zu den Neuerun-
gen und zu deren Auswirkungen
in der Praxis fortlaufend auszutau-
schen und zu informieren.

Unsere wichtigste Gemeinsamkeit
bleibt das ,Prinzip Selbsthilfe®,
dem sich die BAG SELBSTHILFE und
ihre Gber 120 Mitgliedsorganisa-
tionen verschrieben haben. Wann
immer Menschen sich zusammen-

finden, um sich durch Gedanken-
und Erfahrungsaustausch wech-
selseitig zu unterstiitzen, findet
Selbsthilfe statt. Die verbandliche
Selbsthilfe, in der Menschen so-
wohl kompetente Information und
Beratung anbieten als
auch fur die Beteiligung
der Betroffenen und die
Durchsetzung ihrer An-
liegen einstehen, ist die
Grundlage fur die Inter-
essenvertretung behin-
derter Menschen auf
politischer Ebene. Ohne
diese Biindelung der
unterschiedlichen Inte-
ressen von behinderten
und chronisch kranken
Menschen durch die
BAG SELBSTHILFE und
ihre Mitgliedsorganisa-
tionen ware vieles nicht
moglich geworden, vor
allem aber gabe es keine
wirksame Vertretung
gegeniber Politik und
Verwaltung.

Die Deutsche Epilepsie-
vereinigung ist in den
letzten Jahrzehnten
stets ein verlassliches,
aktives und loyales
Mitglied und Partnerin der BAG
Selbsthilfe gewesen. Und das gilt
auch fur die Zukunft.

Bundesvorstand und Geschafts-
flhrung der BAG SELBSTHILFE dan-
ken Thnen fiir die stets gute und
verlassliche Zusammenarbeit und
wiinschen lhnen flr die nachsten
Jahrzehnte viel Erfolg bei der Um-
setzung Ihrer Anliegen, zum Wohle
der von Ihnen Vertretenen. Die
BAG SELBSTHILFE wird Sie dabei
nach Kraften unterstitzen.

Birgit Dembski
Vorstandsmitglied der BAG SELBSTHILFE
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Bildliche Darstellung
des Anfallsgeschehens

Vielen Dank fiir das tolle Geschenk!

Anldsslich unserer Festveranstal-
tung zum 30jahrigen Bestehen
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V, die am14. September 2018 am
Epilepsie-Zentrum Berlin-Branden-
burg im Festsaal des Ev. Kranken-
hauses Kénigin Elisabeth Herzberge
in Berlin stattgefunden hat, wurde
uns nach dem GrulRwort von Dr.
Thomas Mayer (1. Geschaftsfiihrer
der Deutschen Gesellschaft ftir
Epileptologie — DGfE) von ihm und
Petra Gehle (Geschaftsstelle der
DGfE) ein Geschenk Uberreicht, fur
das wir uns an dieser Stelle noch
einmal herzlich bedanken.

Das Geschenk besteht aus drei
auf Leinwand aufgezogenen grol3-
formatigen Bildern, die hier ab-
gebildet sind. Zur Erlauterung der
Bilder schreibt Petra Gehle:

Lieber Herr Conrad, liebe Frau
Burmeister, liebe Frau Séhnel,

herzlichen Dank fiir die Einladung
zum Festakt des 30-jdhrigen Beste-
hens der Deutschen Epilepsieverei-
nigung. Darliber habe ich mich sehr
gefreut.

Ich arbeite ja auch schon 25 Jahre
zundchst fiir das Informations-
zentrum Epilepsie und dann fiir
die Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie und weifs um die vielen
Fragen, Sorgen und Bemiihungen
rund um die Epilepsien. Sie, gerade
als Dachgesellschafft, sind alle ganz
wichtig, nicht nur fiir die Menschen
mit Epilepsie, auch ftir mich und
meine Arbeit. Ich bin froh, dass es
Sie gibt.
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Ich habe mir Gedanken gemacht,
was ich lhnen zum Jubildum mit-
bringen kann. Da ich in meiner
Freizeit gerne fotografiere, bin ich
auf die Idee gekommen, Motive
stellvertretend fiir einen Anfall
darzustellen. Gedacht habe ich an
die Anfalls-Ankiindigung, die Entla-
dung und die Entspannung. Das ist

nur wieder ein Aspekt, da ja nicht
immer eine Ankiindigung erfolgt,
das ist mir schon klar. Selbstver-
stdndlich méchte ich niemandem
damit zu nahetreten. Ich hoffe, Sie
kénnen die Gedanken in den Bildern
wiederfinden und sehen mir nach,
wenn die Bilder tiberhaupt nicht
Ihren Vorstellungen entsprechen.

Wir haben viel erreicht,
aber es gibt noch viel zu tun

DE - gegenwartiger Stand und Perspektiven

Anmerkung der Redaktion: Anldiss-
lich des 30igsten Geburtstages der
DE haben wir im letzten Heft eine
Reihe von Beitrdgen verdffentlicht,
die sich mit unterschiedlichen As-
pekten unseres Vereins und unserer
Vereinsgeschichte beschdiftigt ha-
ben. Dabei ist der Blick auf unsere
derzeitige Situation und vor allem
die Perspektiven unserer Arbeit
etwas zu kurz gekommen. Deshalb
méchten wir mit dem folgenden
Interview, das Sybille Burmeister
mit unserem derzeitigen Vorsit-
zenden Stefan Conrad und seinem
Vorgdnger, Norbert van Kampen,
gefiinrt hat, etwas ndher damit
beschdftigen.

einfille: Ihr seid aus meiner Sicht
die beiden wichtigsten ersten Vor-
sitzenden der DE ..

Norbert van Kampen: Wir sind die
beiden aktuellsten, aber nicht die
wichtigsten. Vorher waren es Oka
Baum und viele Jahre lang Klaus
Gocke, dem wir viel zu verdanken
haben. Es ist ohnehin schwer zu
sagen, wer ,die Wichtigsten® wa-
ren. Das ist immer ein Team, solche
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Arbeit kann nur im Team funktio-
nieren.

einfille: Was verdanken wir Klaus?

Norbert: Zum Beispiel den Aufbau
der DE, er hat das Ganze angefan-
gen und mitgegriindet ...

Stefan: Klaus ist viel in die Grup-
pen gegangen, hat mit vielen Leu-
ten gesprochen und die Aufbauar-
beit geleistet. Er hat damit einiges
bewegt. Oka hat versucht, die DE
internationaler aufzustellen und
war da sehr aktiv. Er hat die D-A-
CH-Organisation ins Leben geru-
fen und dafiir gesorgt, dass die

Ich wiinsche Ihnen auf jeden Fall
weiterhin viel Kraft fiir Ihre Arbeit.

Vielen Dank noch einmal an
Petra Gehle fir die tollen Bilder
und die wirklich sehr gelungene
Uberraschung!

Epilepsie-Selbsthilfeorganisatio-
nen Deutschlands, Osterreichs und
der Schweiz zusammenarbeiten.
Auch hat er versucht, die Tagung
Epilepsy and Society des Interna-
tional Bureau for Epilepsy, die alle
zwei Jahre in verschiedenen euro-
paischen Landern stattfindet, nach
Berlin zu holen.

einfille: 30 Jahre DE — was ist euer
personliches Fazit?

Norbert: Ich méchte nicht ver-
schweigen, dass die DE einige
Krisen durchgemacht hat. Das
erste Mal war 1999/2000, als sich
einige Landesverbande von der
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DE distanziert haben. Das hat die
Selbsthilfe zersplittert und der DE
und den Patienteninteressen nicht
gut getan. Wir sind aber dabei, die
Graben zuzuschitten - sie sind
zumindest schon viel kleiner ge-
worden. Das zweite Mal war in der
Zeit von 2005 bis 2009, als die DE
viele der anliegenden Arbeiten an
eine Agentur abgegeben hat. Das
war viel zu teuer und hat auch der
Qualitat nicht gut getan. Selbst-
hilfe heifst fir mich: Vieles selbst
machen —anders ist das nach wie
vor auch gar nicht finanzierbar.
Dennoch ist Selbsthilfe auf Bun-
desebene professionelle Arbeit.
Wir haben ein Budget von fast
einer Viertelmillion Euro. Daflr
brauchen wir eine funktionierende
Geschaftsstelle und Menschen aus
dem Versorgungssystem fir an-
fallskranke Menschen, die mit uns
zusammen arbeiten und uns un-
terstltzen. Ohne die geht es nicht.

Stefan: Ich finde, die DE hat in

den 30 Jahren einiges erreicht. Es
stimmt, wir mussten Riickschlage
einstecken — aber die DE hat es ge-
schafft, durch ihre Akteure und aus
eigener Kraft da wieder rauszu-
kommen. Es ist doch bemerkens-
wert flr einen Selbsthilfeverband,
dass so viel Engagement dahinter-

steht. Da wird viel ehrenamtliche
Arbeit reingesteckt. Wenn man
sich mal anschaut, was wir alles

im Angebot haben: die Internetsei-
te, die Informationsfaltblatter, die
Seminare, die einfille ... Da hat sich
so viel getan von den Anfangen bis
jetzt, ich sehe das sehr positiv. Die
Frage ist fir uns als ehrenamtlich
arbeitende ja immer, wann wir
was fertigmachen mussen: Schaf-
fen wir das noch rechtzeitig? Wir
erledigen die Aufgaben ja immer
nach unserem Hauptberuf und am
Wochenende. Da gehort schon viel
Motivation dazu, sich da immer
noch hinzusetzen.

einfdlle: Was sind denn aus eurer
Sicht die Ziele fiir die Zukunft?

Norbert: Wenn man sich die
Selbsthilfe anschaut, sieht man,
welche Bedeutung sie mitt-
lerweile hat. Die Finanzierung
durch die Krankenkassen ist ge-
stiegen —wenn mir jemand vor

20 Jahren gesagt hatte, dass es
bundesweit fiir die Selbsthilfefor-
derung einmal 74 Millionen Euro
geben wiirde, hatte ich ihn fir
einen hoffnungslosen Idealisten
gehalten. Die Férderung macht
deutlich, welch hohe Anerkennung
die Selbsthilfe in Deutschland
geniel3t. Unsere Mitarbeit ist sehr
gefragt, z.B.im Gemeinsamen Bun-
desausschuss (G-BA), dem obersten
Beschlussgremium im deutschen
Gesundheitswesen. Das Problem
ist nur, dass die Selbsthilfe Auf-
gaben Ubertragen bekommt, die
nur ehrenamtlich kaum noch zu
leisten sind. Fur die Arbeit im G-BA
brauchen wir z.B. hauptamtlich
Mitarbeitende.

Ich sehe eine Aufgabe fur die Zu-
kunft darin, die Zusammenarbeit
der ehrenamtlichen und professi-
onellen Helfer auf andere FiiRe zu

aus dem bundesverband

stellen. Professionelle Helfer muss-
ten z.B.auch in den Vorstanden
mitarbeiten — durchaus auch Arzte
und Arztinnen. Natirlich mussen
dabei die Menschen mit Epilepsie
,den Hut aufbehalten® - sie mis-
sen bestimmen, ,,wo es langgeht”.
Dennoch brauchen wir professio-
nelle Hilfe und eine solide Finan-
zierung unserer taglichen Arbeit
—ohne das wird es nicht gehen.

Stefan: Was die Selbsthilfe heut-
zutage zu tun hat, ist mit den
derzeitigen finanziellen Mitteln
und nur mit ehrenamtlicher Ar-
beit nicht zu schaffen. Wir als DE
bekommen nicht das Geld, das
wir brauchten. Mit unseren ein-
einhalb Stellen ist das eigentlich
nicht hinzubekommen, einen
Bundesverband von unserer GroRRe
ordentlich zu organisieren. Der
ehrenamtliche Vorstand arbeitet
fur die Geschaftsstelle, die seine
Beschliisse umsetzen muss. Allein
durch die Sitzungen, Seminare,
Datenschutzauflagen etc. haben
wir Kosten, die die DE friiher so
nicht hatte.

Norbert: Ich denke, wir sollten
nicht nur aufs Geld schauen, son-
dern auch mal lberlegen, ob wir
unsere Arbeit nicht besser struk-
turieren und dadurch effizienter
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gestalten kénnen.Vor 30 Jahren
haben die damaligen Vorstande
viel erreicht — ohne die finanziellen
Mittel von heute ...

Stefan: Ja, aber die Aufgaben sind
gestiegen, die Mitgliederzahl und
die ganze Organisation dahinter.

einfdlle: Was ist eure Vision fiir die
ndchsten 30 Jahre?

Stefan: Das Thema Epilepsiebera-
tungsstellen in ganz Deutschland
ist immens wichtig. Viele andere
Krankheitsbilder sind da viel bes-
ser ausgestattet. Das Leben der
Betroffenen ware dadurch besser.
Junge Selbsthilfe ist fiir uns als

DE in den nachsten Jahren und
Jahrzehnten ein Thema - nicht nur
fiir junge Menschen, sondern auch
fur Neu-Erkrankte. Ich hoffe, dass
Menschen mit Epilepsie mit ihrer
Behinderung einmal so normal
angesehen werden wie Rollstuhl-
fahrer beispielsweise, dass man
sich fir seine Epilepsie nicht zu
schamen braucht.

Norbert: Wenn man zurlickblickt,
war ein Grund fir die Entstehung
der Selbsthilfegruppen, dass
Menschen gemerkt haben, wie
hilfreich es ist, mit anderen die
eigenen Krankheitserfahrungen
auszutauschen und sich damit
gegenseitig zu helfen. Aber es
gab noch einen anderen Grund:
Die Menschen wollten politisch
arbeiten, ihre Probleme an die
Offentlichkeit bringen, sich fur
eine bessere Versorgung einsetzen
und aktiv gegen die Benachteili-
gung kampfen. Das vermisse ich
heute — heute wird oft viel zu viel
gejammert und immer weniger
wollen sich aktiv an unserer Arbeit
beteiligen. Aber wir kdnnen nur
zusammen etwas bewirken.
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Die Menschen mit Epilepsie soll-
ten ihre Verantwortung nicht an
die jeweiligen Landesverbande
oder den Bundesverband abgeben.
Selbsthilfe muss ,,von unten® kom-
men. Man muss das selbst in die
Hand nehmen, sich zusammentun
und gemeinsam etwas bewirken
wollen. Der Bundeverband kann
die Entwicklung nur unterstiitzen
und foérdern. Die Menschen mit
Epilepsie miissen wieder mehr
Uber ihre Ziele nachdenken und

daruber, wie sie diese erreichen
konnen —und dazu gehort eben
auch die manchmal recht nervige
Gremienarbeit. Auch wiinsche

ich mir mehr Solidaritat mit Men-
schen, die neben ihrer Epilepsie
weitere Beeintrachtigungen
haben. Ganz wichtig finde ich,
dass Menschen mit Epilepsie zu
ihrer Erkrankung und den damit
verbundenen Problemen stehen
und diese nicht verleugnen oder
kleinreden. Eine Epilepsie bringt
nun mal Einschrankungen mit sich
—und nicht alle Einschrankungen
sind gesellschaftlich bedingt.

Stefan: Stimmt, viele Betroffene
leugnen ihre Krankheit ...

Norbert: Aus dieser Schwache
kann aber ganz viel Kraft kommen.

Das ist Selbsthilfe: Aus der eige-
nen Einschrankung Kraft schopfen,
eigene Potenziale entdecken, sich
aktiv flr ein besseres Leben einzu-
setzen ..

Stefan: Ich kann Norbert da nur
Recht geben. Nur wenn man lernt,
die Krankheit zu akzeptieren, kann
man damit leben. Ich wiinsche
mir, dass Menschen mit Epilepsie
im Berufs- und Privatleben nicht
auf Ablehnung stoRen, wenn sie
sagen:,Ich habe Epilepsie®. Ich
wiinsche mir, dass die anderen
Leute sich dafir interessieren, wie
man damit lebt und wie sie damit
umgehen.

einfdlle: Ich danke Euch fiir das
Gesprdch!

Fotos auf dieser Seite: Reinhard Elbracht



Blick in die Zukunft der
Selbsthilfe und Beratung

Wege in die Online-Welt und zu jungen Menschen

Die Arbeitstagung ist einer der H6-
hepunkte im Veranstaltungsjahr

der Deutschen Epilepsievereinigung
(DE). Dieses Jahr war das Thema
Moglichkeiten und Perspektiven
der Epilepsie-Selbsthilfe in Deutsch-
land — angelehnt an die Entwick-
lungen in den Sozialen Medien
und in der Weiterentwicklung der
Selbsthilfe fiir jiingere Menschen.
Unser Vorsitzender Stefan Conrad
konnte etwa 8o Teilnehmende im
Akademie-Hotel in Berlin-Pankow
begriRen und bedankte sich
einleitend fur die Forderung der
Arbeitstagung durch die Techniker
Krankenkasse (TK).

Norbert van Kampen machte im
ersten Vortrag darauf aufmerk-
sam, wie positiv eine einheitliche
Auflendarstellung der DE-Landes-
verbande wirken konnte —ohne
den Gruppen inhaltlich etwas
aufzwingen zu wollen. Aber diese
konnten beispielsweise von ihren
Internetseiten auf die gepriiften
Informationen des DE-Bundesver-

bands verlinken, statt eigene Texte
auf ihre Homepage zu stellen.

Die dann folgenden Arbeitsgrup-
pen machten sich Gedanken, wel-
che Vorurteile gegen Menschen
mit Epilepsie bestehen und was
jeder Einzelne tun kann,um an
ihrem Abbau mitzuarbeiten. Die
Sorge ist grof, dass Interessierte
an der Selbsthilfe nur ein einziges
Mal in der Gruppe erscheinen,

um Informationen ,abzugreifen”
und an der Gruppenaktivitat kein
Interesse haben. Jlingere Teilneh-
mende berichteten, dass sie sich
wiinschen, dass die ,alten Hasen®
ihnen etwas zutrauen und sie die
Arbeit aufteilen kénnten. ,Die eine
Halfte der Neuen will Infos, die
andere Geselligkeit”, fasste es eine
junge Frau zusammen. Eine junge
Teilnehmerin kritisierte, dass die
Informationsfaltblatter der DE nur
auf Menschen mit Epilepsie zuge-
schnitten seien und auch Material
flir Sachbearbeiter bei Jobcentern
oder Rentenversicherungen zur

Verfugung gestellt werden sollte.
Einig waren sich die Teilnehmen-
den, dass politisch mehr bewegt
werden sollte: Ein Gruppenleiter
aus Wiirzburg berichtete von einer
jahrlichen Veranstaltung der Kon-
takt- und Informationsstelle (KISS)
,Politik trifft Selbsthilfe“ und ein
Teilnehmer aus Sachsen-Anhalt
forderte, aus dem Bundesteilha-
begesetz ,mehr herauszuholen®.
Aber nur informierte Menschen
seien dazu in der Lage.

Am Samstagmorgen stellte Daniel
Jux von der BAG SELBSTHILFE ge-
lungene Beispiele ,Junger Selbst-
hilfe“ —also fiir Menschen von 18
bis 35 Jahren — vor: Osteogenesis
Imperfecta (Ol), die Huntington-
Hilfe oder ,ILCO“, die fir Men-
schen mit Darmkrebs und Folgeer-
scheinungen da ist. Auch die BAG
hat ein Projekt entwickelt, das von
der Nationalen Kontaktstelle ftir
Selbsthilfe (NAKOS) weitergefiihrt
wird und dessen Materialien dort
abrufbar sind. Im Marz 2019 gibt
es voraussichtlich wieder ein Bun-
destreffen der jungen Selbsthilfe.
Ganz klar geht die Entwicklung
weg von den ,klassischen Medien®
hin zur Informationsvermittiung
und Selbstdarstellung im Internet.
Dieser Herausforderung muss

sich die Selbsthilfe allgemein und
auch die DE stellen. Allgemeine
Infos zur Selbsthilfe seien noch

zu wenig auf der DE-Webseite
enthalten. Jux riet zur Nutzung
von Instagram und Youtube, wenn
die Inhalte dazu passen. Auch
Facebook ist verbreitet, mittler-
weile aber nicht mehr nur bei den
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Jingeren, sondern in allen Gene-
rationen. Eine Broschiire Junge
Menschen in gealterten Strukturen
konne weitere Anregungen geben.

Vor dem von Arlena Jung (Agentur
Signum) und Norma Schubert
angeleiteten World Café zur Ideen-
sammlung stellte Norma Schubert
den Ist-Zustand der Jungen Selbst-
hilfe bei der DE vor. Die Frage sei,
ob auRer speziellen Seminaren wie
Wellenreiten, jingeren Autoren in
den einfillen und einem jungen
Vorstandsmitglied noch weitere
MaRnahmen geplant seien —z.B.
eine eigene Webseite fur jlingere
Mitglieder. Sie schlug vor, dass die
Geschaftsstelle der DE weiter An-
regungen zu dem Thema sammelt
und in den Vorstand weitergibt,
was von jungeren Mitgliedern
gewdlinscht ist.

Im World-Café moderierten je-
weilige Gastgeber die Runden,
die Ideen und Anregungen zu
Fragen sammelten. Austausch
und Befruchtung durch jlingere
Betroffene sei wichtig, um die
Strukturen der Selbsthilfe nicht
erstarren zu lassen. Neue Formen
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der Offentlichkeitsarbeit wie Ci-
tycards erganzend zu Flyern oder
Videos seien eine Moglichkeit.
Auch eine Kabarettgruppe und die
Vernetzung mit anderen Selbst-
hilfegruppen seien moglich, um
beispielsweise ein Grillfest zu ver-
anstalten. Eine Untergruppe nur
fir junge Menschen sei natiirlich
denkbar, verhindere aber den Aus-
tausch. Ein wertschatzender Um-
gang mit den Ideen der,Neulinge“
sei wichtig.

Nach der Mittagspause, die einige
bei Sonnenschein im nahegele-
genen Burgerpark verbrachten,

erfuhren die Teilnehmenden in
einem humorvoll illustrierten Vor-
trag der Social Media Managerin
Antje Sachwitz Wissenswertes

zu Grundlagen und Grenzen der
Sozialen Medien. Auch praktische
Tipps standen auf dem Programm.
Antje Sachwitz stellte zu Beginn
die Digital Natives den Techno-
logie-Skeptikern gegenuber. Sie
ging auf Angste in Bezug auf

die Nutzung von Daten ein. Man
sollte Social Media verstehen und
dann Risiken und Nutzen abwa-
gen., Technologie ist weder gut
noch schlecht. Es kommt darauf
an, ob sie von Menschen gut oder
schlecht genutzt wird“ zitierte

sie Condoleezza Rice. Sachwitz
erklarte verstandlich und nachvoll-
ziehbar, wie eine Facebook-Seite
eingerichtet werden kann. Am
Rande wurde deutlich, dass auch
Experten und Expertinnen Prob-
leme haufig durch Ausprobieren
|6sen. Sachwitz ging auf die vielen
Fragen ein und erklarte dariiber
hinaus, wie man Datenspuren
hinterlasst und wie Daten zu Geld
gemacht werden. Aber wie kann
Social Media der Selbsthilfe hel-
fen?

Am Beispiel der Selbsthilfegruppe
Ludwigshafen erstellte Antje Sach-
witz mit dem Programm Word-




Press modellhaft eine Internet-Sei-
te und wies noch einmal auf die
Vor- und Nachteile der Selbsthilfe
online hin. Natirlich gebe es auch
berechtigte Angst vor Stigma-
tisierung und Benachteiligung,
nicht nur beim Schwenken der
Regenbogenfahne auf dem Roten
Platz in Moskau, wie in Sachwitz’
Prasentation. Auch der Einfluss
der Datenschutzgrundverordnung
(DSGVO) wurde thematisiert —
wie sich alles entwickelt, bleibt
abzuwarten. Sicher ist, dass durch
den Vortrag viele Anregungen mit
nach Hause genommen werden
konnten.

Im Anschluss widmete sich Nor-
bert van Kampen vom Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg ge-
meinsam mit den Teilnehmenden
der Darstellung von Epilepsie im
Netz: Was passiert, wenn man
Epilepsie googelt, wie hat sich die
Webseite des Bundesverbandes
der DE entwickelt und was steht
eigentlich bei Wikipedia zu Epilep-
sie? Bei Wikipedia besteht sichtlich
Anderungsbedarf. Ein Blick auf
die Infofaltblatter zeigt: Eine Ver-
einheitlichung in der Darstellung
der Landesverbande und der Info-
faltblatter ist notwendig, ein ein-
heitliches Erscheinungsbild ware
wilinschenswert.

Bei der Erstellung von Informati-
onsmaterialien, so van Kampen,
sollte darauf geachtet werden,
dass die Inhalte fachlich geprift
sind und die Quellen angegeben
werden. Subjektive Meinungen
und Erfahrungen sollten deutlich
von Fakten getrennt und als solche
gekennzeichnet sein. Dass Autoren
und Referierende qualifiziert sein
sollten, verstehe sich von selbst.
Die Teilnehmenden nahmen die
Hinweise auf und fihrten teilwei-
se hitzige Diskussionen, die sich

vom eigentlichen Thema entfern-
ten. Aber das Abendessen und der
sich anschlieRende offene Abend

boten Raum, um die Gesprache zu
vertiefen.

In der Blitzlichtrunde am Sonntag-
morgen wurde Uber die Diskussi-
onskultur am Vortag gesprochen:
Manche Teilnehmende fihlten
sich nicht gehort und baten
darum, dass ihre Aussagen nicht
als wertend wahrgenommen
werden, sondern als
Gefuhlsauflerung stehen bleiben
konnen. Maik Nothnagel stellte
das Konzept des Peer Counseling
vor und ging in diesem Zusam-
menhang auch auf die Ergdnzende
Unabhdngige Teilhabeberatung
ein. Der Kampf um diese Beratung
und Barrierefreiheit musse auch
politisch immer weiter gefiihrt
werden.

Helga Schneider-Schelte, Diplom
Sozialpadagogin und Supervisorin
(DGSv) hat langjahrige Erfah-
rung im Fortbildungsbereich fur
Selbsthilfegruppen. Sie ging gleich
zu Beginn auf die notwendigen
Qualitatsstandards der Selbsthilfe
ein. Bereits hier stellte sich die

aus dem bundesverband

Frage nach der Eignung fir die
Beratung, die auch spater in den
Arbeitsgruppen wieder auftauch-
te. Auch in der Selbsthilfe ist fun-
diertes Basiswissen notwendig.
Schneider-Schelte erlauterte die
Grundannahmen der Selbsthilfe:
Selbsthilfe sorge dafur, dass vor-
handene Ressourcen freigeschau-
felt und Wege aufgezeigt werden.
Letztlich gehe aber jeder seinen
eigenen Weg. Selbsthilfe biete den
Rahmen, um den nachsten Schritt
zu tun, aber wenn er nicht getan
wird, misse das auch akzeptiert
werden. Anschaulich und detail-
liert ging sie auf die Situation im
Beratungsgesprach ein und gab
wertvolle Tipps. Auf den Einwurf
eines Teilnehmers, dass ein Ge-
sprach gelingen muss, erwiderte
sie, dass das Muss in der Selbst-
hilfe gestrichen werden sollte. In
Arbeitsgruppen wurden zu den
Themen Starke Geftihle, Unange-
nehme Wahrheiten und Wie kann
ich Beratung zentrieren gearbeitet.
Hier war zu spiiren, dass die Pra-
xisorientierung der Thematik gut
ankam und ein dynamischer Aus-
tausch stattfand.

| Conny Smolny & Sybille Burmeister
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Protokoll der Mitgliederversammlung

der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
Berlin, Freitag, 08.06.2018,14 — 17 Uhr

Teilnehmer:

Es waren 43 Personen anwesend,
davon 34 stimmberechtigt, 6 Gaste
und 3 Ehrenmitglieder. Von den
Vorstandsmitgliedern waren Ste-
fan Conrad, Barbel Tener und Eva
Schafer anwesend, entschuldigt
waren Sybille Burmeister und Suda-
bah Pollok. Protokoll: Eva Schafer

TOP 1: BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

Stefan Conrad eréffnete die Mit-
gliederversammlung und stellte
fest, dass die Einladung fristge-
recht verschickt wurde. Er stellte
weiterhin fest, dass damit die Be-
schlussfahigkeit der MVV gegeben
ist.In einer Gedenkminute wurde
den Mitgliedern gedacht, die im
vergangenen Jahr verstorben sind.

TOP 2: Genehmigung und Ergan-
zung der Tagesordnung/Genehmi-
gung des Protokolls 2017

Die Tagesordnung wurde einstim-
mig angenommen. Das Protokoll
der letzten Mitgliederversammlung
vom 19.05.2017 wurde einstimmig
genehmigt (5 Enthaltungen).

TOP 3: Aussprache zum

Geschiafts- und Finanzbericht des
Vorstandes

Stefan Conrad stellte vor, wie sich
die Tatigkeit der DE seit der letzten
Mitgliederversammlung entwik-
kelt hat. Zunachst erlauterte er,
wie sich die aktuelle Mitgliederzahl
(1018 Mitglieder, Stand: Juni 2018)
auf die einzelnen Bundeslander
verteilt und verglich es mit den
Zahlen von vor zwei Jahren. Es wur-
de deutlich, dass die Mitgliederzahl
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gerade in Niedersachsen gestiegen
ist. Zurzeit gibt es 45 Informations-
flyer/Faltblatter zu den verschie-
densten Themen der Epilepsie.

Sie werden u.a.von Arzten oder
Sozialpadagogen geschrieben.

Es sind keine Pharma-Flyer, sie
werden gefordert z.B. von der Ren-
tenversicherung oder den Kranken-
kassen. AnschlieBend wurde die
Entwicklung der einfille erlautert.
Die Redaktion besteht aus Norbert
van Kampen, Conny Smolny und
Sybille Burmeister. Bis Ende 2017
war Anne Sohnel dabei, seit An-
fang 2018 ist nun Norma Schubert
noch mit dabei. Dann wurde lber
die Homepage der DE gesprochen.
Die Homepage ist gut, aber es

gibt immer etwas zu andern. Aus
dem Grund wird sie dieses Jahr
Uberarbeitet. Aufgrund des Daten-
schutzes brauchen wir eine sichere
Seite (https://). Die Redakteure

der Homepage sind Norbert van
Kampen, Barbel TeBner und Nor-
ma Schubert. Bei Facebook gibt es
zwei Gruppen, eine geschlossene
(ca. 470 User) und eine offene (ca.
1.400 User). Bei beiden wird auch
geschaut, was geschrieben wird
und ggf. wird auch jemand aus

der Gruppe entfernt (unabhangig
davon, wer es ist). Bei bestimmten
Fragen/Themen wird auch zum
Beispiel an die Geschaftsstelle bzw.
an das Beratungstelefon weiterge-
leitet. Seit ein paar Jahren sind wir
bei GOODING registriert. Hier kann
man z.B., bevor man etwas bei z.B.
Bahn.de, Ebay oder saturn.de kauft,
angeben, dass z.B. die Deutsche
Epilepsievereinigung eine Spende
erhalten soll. Bisher haben wir

so lber 315 Euro bekommen. Das
Geld kommt als Spende an die Ge-
schaftsstelle und wird fir laufende
Kosten genutzt.

AnschlieRend gab es einen Uber-
blick Gber die Veranstaltungen
zum Tag der Epilepsie und lber
das vielfaltige Angebot an Semi-
naren und Arbeitstreffen, die in
2017 angeboten und durchgefiihrt
wurden. Die Zentralveranstaltung
des Tages der Epilepsie 2017 un-
ter dem Motto ,Epilepsie ist gut
behandelbar — wie lange noch?

in MUnster lief gut und kam auch
bei den Besuchern gut an. Er fand
statt in Kooperation mit dem Lan-
desverband Niedersachsen und
dem Epilepsie-Zentrum Miinster-
Osnabriick. Die Schirmherrschaft
hatte die (damalige) Familienmini-
sterin der SPD Dr. Katarina Barley.
Das Programm mit dem Kabaret-
tisten Martin Fromme und auch
die Parteien-Politiker-Diskussion
kamen gut an. AnschlieBend be-
richtet Stefan Conrad uber die
Seminare 2017: Gedachtnistraining,
Arbeitsleben, Anfallsselbstkontrolle
1und 2, Wege aus der Krise (wurde
abgesagt), Entspannen und Krafte
tanken (fur Familien), Frauensemi-
nar, Beratung von Betroffenen fur
Betroffene, Improvisationstheater,
Wellenreiten. Die Seminare kamen
alle gut bei den Teilnehmenden
an.Auch die Arbeitstagung 2017 in
Jena zum Thema ,Aktuelle Kontro-
versen in der Epilepsiebehandlung”
hatte wieder eine sehr gute Re-
sonanz. Beim gemeinsamen Bun-
desausschuss vertreten uns Klaus
Rozinat und seit 2017 auch Mario
Hecker. Beim Beratungstelefon be-



grufen am Dienstag von 10 bis 14
Uhr Eva Schafer und am Donners-
tag von 12 bis 17 Uhr Barbel TeRBner.
Anke Engel macht mittwochs und
freitags von 09:00 bis 12:00 Uhr
und nach Vereinbarung Familien-
beratung. In der Geschiftsstelle
sitzen Anne Sohnel, bis Ende 2017
Sebastian Schulke und seit Januar
2018 Norma Schubert. Zudem noch
viele andere ehrenamtlich Arbei-
tende, ohne die die viele Arbeit
nicht moglich ware. Stefan Conrad
spricht ein Dankeschon an die
anwesenden Ehrenamtler aus.

TOP 4: Aussprache zum Geschafts-
und Finanzbericht

Zuerst wurde allen gedankt, die
uns bei unserer Arbeit unterstitzen
bzw. mit uns zusammenarbeiten.
Anschlieend wurde der Finanzbe-
richt von 2017 vorgestellt. Es gab
keine Fragen oder Anmerkungen
zum Geschafts- und Finanzbericht.

TOP 5: Bericht der Kassenpriifer
Ralf Gutermuth und Detlef Briel
trafen sich am 21.04.2018 in der
Zillestral3e und Uberpriften die
Kasse der Deutschen Epilepsiever-
einigung. Da beide an diesem Tag
verhindert waren, schickten sie
uns einen Bericht, der vorgelesen
wurde. Die Priifung ergab keinerlei
Abweichungen.

TOP 6: Entlastung des Vorstandes
Eberhard Niesel stellt einen Antrag
auf Entlastung des Vorstandes. Der
Antrag wurde offen abgestimmt
und einstimmig angenommen.
Damit wurde der Vorstand entla-
stet. Eberhard Niesel dankte dem
Vorstand fiir seine Tatigkeit.

TOP 7: Wahl eines/r Wahlleiters/in
Eberhard Niesel stellt sich zur Wahl
dieses Amt anzunehmen, er wird
von der Mitgliederversammlung im
Anschluss gewahlt.

Top 8: Neuwahl des Vorstandes
Stefan Conrad wird einstimmig
zum 1. Vorsitzenden gewahlt;
Sybille Burmeister wird
einstimmig zur 2. Vorsitzenden
gewahlt; Heiko Stempfle wird
mehrheitlich (3 Enthaltungen)
zum Kassenwart gewahlt; Eva
Schafer wird einstimmig zur
Schriftfiihrerin gewahlt und Lynna
Held wird mehrheitlich (3 Enthal-
tungen) zur Beisitzerin gewahlt.
Die Wahl wird von allen ange-
nommen.

Top 9: Wahl eines Kassenpriifers/in
Es gibt eine schriftliche Bestati-
gung von Detlef Briel, dass er gerne
auch weiterhin den Kassenprtifer
machen mochte. Detlef Briel wird
einstimmig gewahlt.

TOP 10: Bericht und Empfehlungen
des Selbsthilfebeirats

Barbel TeBner berichtet tber den
letzten Selbsthilfebeirat vom 03.-
04.03.2018 in Bielefeld. Das nachste
Treffen wird am 03.03.2019 in
Leipzig sein.

TOP 11: Vorstellung und Genehmi-
gung des Haushaltsplans 2018
Stefan Conrad stellte den Haus-
haltsplan fur das Jahr 2018 vor,
der von der MVV mit einer Gegen-
stimme genehmigt wurde. Der
Tippfehler beim Endergebnis wird
ausgeglichen.

TOP 12: Bericht {iber die Zukunfts-
werkstatt der Stiftung Michael

Bei dem Treffen nahmen teil:
Stiftung Michael, DGfE, Verein
Sozialarbeit bei Epilepsie, DE und
2 DE Landesverbande, epilepsie
bundes-elternverband, Landesver-
band Bayern, Landesverband NRW.
Es wurde beschlossen, eine
Broschiire zu veroffentlichen, in der
die einzelnen Verbande sich
vorstellen sollen.
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TOP 13: Arbeitsgemeinschaft der
Epilepsie-Selbsthilfeverbande
Deutschlands

Teil nahmen (auRBer die DE) unsere
Landesverbande, e.b.e., Landesver-
band Bayern, Landesverband NRW.
Es wurde abgemacht, dass wir
Flyer und Materialien fiir den TdE
zur Verfligung stellen, die anderen
durfen aber Anderungen daran
vornehmen. Es wurde beschlossen,
dass Wolfgang Walther nachstes
Jahr die Ehrenmitgliedschaft der DE
erhalten soll. Es wurde mehrheitlich
(1 Gegenstimme) angenommen.
Wolfgang bedankte sich fiir die
Wahl. Bei der nachsten MVV wird
es offiziell. Es wurden zudem noch
Themen besprochen, die mit allen
Verbanden zusammen besprochen
werden kdnnen/sollen.

TOP 14: Antrag auf Mitgliedschaft
Thomas Porschen, der selbst nicht
anwesend war, hatte in einem
Schreiben einen Antrag auf erneute
Mitgliedschaft in der DE gestellt.
Das Antragsschreiben wurde ver-
lesen. Es folgte eine Diskussion

der Mitgliederversammlung tber
den Antrag. Die Mitgliederver-
sammlung beschloss schlieBlich

(1 Gegenstimme, 5 Enthaltungen):
Die Entscheidung uber den Antrag
von Thomas Porschen durch die
MV wird vertagt. Der Vorstand wird
beauftragt, die offenen Punkte des
Antragsschreibens zu klaren. Da-
nach entscheidet der Vorstand utber
den Aufnahmeantrag.

Top 15: Tag der Epilepsie 2018

Die Zentralveranstaltung des TdE
mit dem Thema ,Epilepsie —und
jetzt?” findet am 05.10.2018 von

10 —16 h im Briiderkrankenhaus in
Trier statt. Die Schirmherrschaft
ubernimmt die Justiz-Ministerin Dr.
Katarina Barley. Vortrage werden
halten: Peter Brodisch aus Mun-
chen. Dr. Christa Lohr-Nilles aus Tri-
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er, Prof. Dr. Susanne Knake aus Mar-
burg. Bei der Diskussion am Mittag
sind dabei: Stefan Conrad, S. Bethge
vom Vorstand von KCNQ2, Dr. Ernst
Schneck und Antonia Schmoldt. Als
Kabarettist ist diesmal Franz Eute-
neuer mit dabei. Am Nachmittag
wird der Oberbiirgermeister Wolf-
ram Leibe ein GruRwort verlesen.

Top 16: Vorhaben im laufenden Jahr
Seminare: Familienwochenende,
Anfallsselbstkontrolle, NLP-Selbst-
coaching, Epilepsie und Depres-
sion, Wellenreiten, Epilepsie und

Arbeit, Frauenseminar. Broschii-
ren: Epilepsie in leichter Sprache;
Krankheitsbild, Diagnostik und
Therapie. einfdlle: Mehr Berichte
von Selbsthilfegruppen und Betrof-
fenen erwiinscht, dringend mehr
Anzeigen notwendig. Anregung:
Es wird ein Epilepsie-und-Arbeit-
Seminar in Miinchen gewdinscht.
30 Jahre DE: Die Deutsche Epilep-
sievereinigung wird 30 Jahre alt
und dazu laden wir ein: Am 14.
September 2018 von 15 h bis 19 h
im Ev. Krankenhaus Konigin Elisa-
beth Herzberge in Berlin.

Top 17: Verschiedenes

Die nachste Arbeitstagung findet
vom 05.— 07.07.2019 in Neudieten-
dorf (bei Erfurt) statt. Das Thema
lautet diesmal:, Bewusst und aktiv
- gesund leben mit Epilepsie®. Ste-
fan Conrad dankte den Mitgliedern
fir ihre Teilnahme an der MVV und
schloss gegen 17.00 Uhr die MVV.
Berlin, den 03.07.18

Stefan Conrad
(Vorsitzender)

Eva Schafer
(Protokoll)

Wir sind auf Ihre Unterstutzung

angewiesen

Bitte helfen Sie uns mit einer Spende

In den letzten Jahren hat sich die
DE erfreulich weiterentwickelt: Wir
konnten unser Seminarangebot
erheblich erweitern, ein vielfal-
tiges Angebot an Informations-
materialien zur Verfligung stellen
(Faltblatter, Broschiiren, Kinderbi-
cher), sind im Internet und in den
Sozialen Medien gut prasent und
sichtbar, konnten unsere Kontakte
erheblich erweitern, werden in

der Offentlichkeit deutlich wahr-
genommen —um nur einiges zu
nennen. Als Interessenvertretung
und Bundesverband der Epilepsie-
Selbsthilfe sind wir gut angesehen
und kénnen unseren Einfluss an
vielen Stellen geltend machen.

Dennoch: Obwohl es im Bereich
der Selbsthilfeférderung durch
die Krankenkassen in den letzten
Jahren erhebliche Verbesserungen
gegeben hat, von denen auch wir
profitieren, sind wir als Selbsthil-
feverband auch weiterhin drin-

einfalle 147-48, 3./4. Quartal 2018

gend auf Spenden angewiesen.
Obwohl sich viele Menschen in
der DE ehrenamtlich engagieren,
brauchen wir unter anderem eine
funktionierende Geschaftsstelle
mit hauptamtlich Mitarbeiten-
den, die die Struktur fiir die eh-
renamtlichen Helferinnen und
Helfer bereitstellt — und das kostet
Geld. Uns stehen zwar derzeit
mehr Einnahmen —vor allem aus
der kassenartentibergreifenden
Gemeinschaftsforderung der Kran-
kenkassen —zur Verfligung, auf
der anderen Seite stehen dem
aber auch erhohte Ausgaben ge-
genlber. Zudem gehen in einigen
Bereichen —z.B.im Bereich der Un-
terstiitzung durch die pharmazeu-
tische Industrie oder im Bereich
der Anzeigenschaltungen in den
einfdllen — unsere Einnahmen in
den letzten Jahren deutlich zurlick.

Deshalb: Wir sind als Selbsthilfe-
verband auch dringend auf

Spenden angewiesen, damit wir
unser Angebot weiter ausbauen
und verstetigen konnen. Deshalb
wirden wir uns freuen, wenn Sie
uns auch in diesem Jahr wieder
—oder erstmalig — mit einer Spen-
de unterstitzen. Dabei sind uns
ausdruicklich auch kleine Betrage
willkommen. Bitte helfen Sie uns
mit einer Spende auf unser

Spendenkonto:

Deutsche Bank Berlin
IBAN: DE24 100 700 240 6430029 01
BIC: DEUT DE DBBER

Alle Spenden sind steuerlich ab-
setzbar — auf Wunsch senden wir
lhnen eine Spendenquittung zu.

Wir danken lhnen/Euch fur lhre/
Eure Unterstitzung!

Der Vorstand und die Geschaftsstelle der
Deutschen Epilepsievereinigung




Selbsthilfeforderung 2019

FORDERANTRAGE STELLEN NICHT VERGESSEN

Wir mochten alle Selbsthilfegrup-
pen und-verbande daran erin-
nern, dass auch fiir das Jahr 2019
wieder Férderantrage an die Kran-
kenkassen gestellt werden kon-
nen. Gesetzliche Grundlage fur
die Selbsthilfeforderung ist der

§ 20h SGB V. Darin ist festgelegt,
dass die Krankenkassen einen
bestimmten Teil ihrer Einnahmen
flr die Selbsthilfeforderung zur
Verfligung stellen miissen. Das
war in 2018 ein Betrag von 1,10
Euro pro Versichertem —insge-
samt eine Summe von 79,5 Milli-
onen Euro. Dieser Betrag verteilt
sich auf mehr als 100 Bundesor-
ganisationen sowie eine Vielzahl
von Landesverbanden, 70.000 -
100.000 regionale Gruppen und
etwa 300 Kontakt- und Informati-
onsstellen fur Selbsthilfegruppen.
Von den Fordermitteln entfallen
50% auf die kassenarteniibergrei-
fende Gemeinschaftsforderung
(Pauschalférderung) und 50% auf
die krankenkassenindividuelle For-
derung (Projektforderung).

IBE

Informationen zu Art und Inhalt
der Férderung finden sich im

Leitfaden zur Selbsthilfeférderung

in der Fassung vom 20. August
2018, der vom Spitzenverband
der gesetzlichen Krankenkassen
(GKV-Spitzenverband) heraus-
gegeben wurde und z.B. auf der
Webseite der BAG SELBSTHILFE
(www.bag-selbsthilfe.de) als
kostenloser Download zur Verfu-
gung steht.

Wer flir 2019 Fordermittel
beantragen mochte, sollte un-
bedingt die Antragsfristen be-
achten, die bei den zustandigen
Krankenkassen erfragt werden
kénnen. Unter Umstanden kon-
nen auch die in der BAG SELBST-
HILFE zusammengeschlossenen
Landesarbeitsgemeinschaften
Auskunft geben. Die Termine sind
in den einzelnen Bundeslandern
unterschiedlich. Fir die Forde-
rung auf Bundesebene ist der
Abgabetermin der 31.12. 2018, fiir
die Forderung auf Landesebene
in Berlin/Brandenburg der 31.01
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2019 —in anderen Bundeslandern
gelten ggf. davon abweichende
Regelungen. Es handelt sich um
Ausschlusstermine — d.h. werden
sie nicht eingehalten, kann in der
Regel fiir das Forderjahr keine For-
derung mehr erfolgen.

Wer flir 2019 Fordermittel beantra-
gen mochte, sollte dies friihzeitig
tun, da das Zusammenstellen der
Antragsunterlagen in der Regel ei-
nige Zeit in Anspruch nimmt. Dabei
sollte auch bedacht werden, dass
die Antragsunterlagen nach wie
vor nicht einheitlich gestaltet sind
und sich von Krankenkasse zu Kran-
kenkasse unterscheiden kénnen.

Informationen uber inter-

nationale Zusammenarbeit
Jahresbericht des IBE liegt vor

Die Deutsche Epilepsievereinigung
ist der deutsche Chapter des Inter-
national Bureau for Epilepsy (IBE).
Wer sich Uiber internationale Ak-
tivitaten im Bereich der Epilepsie-
Selbst- und Laienhilfe informieren
will, kann beispielsweise in den

Jahresbericht —den Annual Re-
port—des IBE schauen. Er ist auf
der englischsprachigen Webseite
www.ibe-epilepsy.org abrufbar,
ebenso wie viele andere Informa-
tionen.
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Epilepsie im Arbeitsleben

Kiindigungsschutz, Schwerbehinderung und Runder Tisch

Vom 17.—19. August 2018 hat in
Bielefeld wieder unser Seminar
Epilepsie im Arbeitsleben stattge-
funden. Wir beschaftigten uns mit
Fragen zum Thema Epilepsie und
Kindigung, Epilepsie und Schwer-
behinderung sowie mit Fragen
zum Thema Runder Tisch.

Grundsatzlich rechtfertigt die
Diagnose Epilepsie nicht eine
Kiindigung des Arbeitsverhaltnis-
ses, also braucht man erst einmal
keine Angst zu haben. Anders ist
der Fall, wenn eine Epilepsie in so
schwerer Form vorliegt, dass der
Betreffende seine Arbeit nicht
mehr verrichten kann. Wird z.B.
einem LKW-Fahrer wegen seiner
Epilepsie das Fahren untersagt,

so kann dies zugleich den Verlust
des Arbeitsplatzes bedeuten, es sei
denn, der Arbeitgeber kénnte den
Fahrer im Innendienst beschafti-
gen. Nicht einfach zu beantworten
ist die Frage:,,Wem vertraue ich im
Betrieb meine Epilepsie an?“ Da
spielen personliche Kontakte eine
groRe Rolle, da ist das Uber- und
Unterordnungsverhaltnis zu sehen
und mit wem ich zusammenar-
beite.

Rechtlich angreifbar ist eine
Kiindigung mittels einer Kiindi-
gungsschutzklage, die innerhalb
von drei Wochen nach Erhalt der
Kindigung beim Arbeitsgericht
einzureichen ist. Eine solche Klage
kann mit oder ohne Rechtsanwalt
erfolgen.

Diskutiert wurden auch viele
Fragen im Zusammenhang mit
einer Schwerbehinderung, von
der Antragstellung bis zur Ertei-
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lung des Bescheides. Bekanntlich
ist eine Epilepsie mit einem Grad
der Behinderung von 50 einzu-
stufen, wenn entweder groRe
generalisierte oder komplex-fokale
Anfalle mit Pausen von Monaten
oder kleine und einfach fokale
Anfalle mit Pausen von Wochen
auftreten. Dies ist die ,, amtliche
Definition” bei der Einstufung ei-
ner Epilepsie. Also muss ich bei der
Antragstellung eine genaue Be-
schreibung meiner Anfélle machen
und diese medizinisch von meinem
Arzt belegen lassen. Wird das nicht
ordentlich gemacht, muss mit einer
niedrigeren Einstufung gerechnet
werden, da der Verwaltungsange-
stellte-bzw. Beamte sicher nicht
Fachmann fir die Epilepsiebeur-
teilung ist. Im Widerspruchs- oder
Klageverfahren kann jedoch noch
eine Korrektur vorgenommen wer-
den, die dann zum gewdlinschten
Ergebnis fuhren kann.

Wer mit dem Bescheid nicht ein-
verstanden ist, z.B. weil der Grad

der Behinderung niedriger als
erhofft ist, kann diesen binnen
eines Monats ab Erhalt mit Wider-
spruch angreifen. War auch der
Widerspruch erfolglos, kann der
Widerspruchsbescheid mit einer
Klage vor dem ortlichen Sozial-
gericht angefochten werden. Da
Widerspruchs- und Klageverfah-
ren grundsatzlich kostenlos sind
und im Regelfall auch zur weiteren
Aufklarung des Sachverhaltes fih-
ren, sollte davon rege Gebrauch
gemacht werden. Es empfiehlt
sich jedoch, Fachleute mit der
Durchfiihrung des Verfahrens zu
beauftragen.

Spannend war wieder die Diskus-
sion um den Runden Tisch und die
erfolgreichen Beispiele, die Peter
Brodisch erlauterte. Ziel dieses
Verfahrens soll sein, dass unter
Einbeziehung von Betriebsrat,
Sozialarbeiter, Arbeitsmediziner,
Schwerbehindertenvertreter,
Fachanwalt flr Arbeitsrecht, Inte-
grationsfachdienst und eines mit

o ™
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Epilepsie Erfahrenem versucht
werden soll, den Arbeitsplatz zu
erhalten, sei es in bisheriger oder
aber in abgeanderter, behinder-
tengerechter Form. Dabei wurden
viele arbeitsmedizinische Aspekte,
was Menschen mit Epilepsie an
Arbeit leisten konnen, diskutiert
und erlautert.

Unter Bezugnahme auf die Fragen
Einzelner wurden teils in Vortrags-
form, teils in Kleingruppenarbeit
oder auch durch Arbeit im Ge-
samtplenum individuelle Hand-
lungsstrategien erarbeitet. Wir
wirden sagen, es war ein erfolg-
reiches und interessantes Seminar.
Alle Teilnehmenden konnten mit

aus dem bundesverband

neuen Erkenntnissen nach Hause
fahren, haben so manches dazuge-
lernt und Mut geschopft, sich von
ihrer Epilepsie nicht unterkriegen
zu lassen. Eine Fortsetzung des
Seminars ist gewlinscht und wur-
de auch gefordert.

| Jochen Réder und Peter Brodisch

Seminar Epilepsie im Arbeitsleben

Bericht einer Teilnehmerin

Nach einem entspannten Ein-
treffen aller Teilnehmenden und
einem gemeinsamen Abendessen
stellten sich sowohl die Referenten
Peter Brodisch (Netzwerk Epilep-
sie und Arbeit, EpilepsieBeratung
Miinchen) und Jochen Réder (Ju-
rist mit Schwerpunkt Arbeitsrecht)
als auch die Teilnehmenden kurz
vor, damit wir eine Vorstellung
hatten, mit wem wir die nachsten
zwei Tage verbringen wiirden. Es
war eine buntgemischte Gruppe
verschiedenster Altersgruppen
und beruflicher Hintergriinde.
Einige, mich eingeschlossen, wur-
den durch die Epilepsie berufsun-
fahig und/oder begannen gerade
ein Studium, andere arbeiteten

in Werkstatten fir Menschen mit
Behinderung und wiederum an-
dere standen fest im Berufsleben,

hatten aber dabei die eine oder

andere Schwierigkeit. So kamen al-
lerlei unterschiedlichste Fragestel-
lungen zusammen, die wir noch
am Abend sammelten und in den
nachsten zwei Tagen bearbeiten
wollten. Ein kleiner Teil der Grup-
pe traf sich anschlieRend noch in
einer kleinen Kneipe und lie dort
den ersten Abend entspannt aus-
klingen.

Am Samstag wussten die Refe-
renten sehr gut, alle Fragen und
Interessen unter einen Hut zu
bringen, aber doch differenziert zu
beantworten. Dies wurde erleich-
tert durch eine Teilung in zwei
Gruppen, wodurch noch gezielter
und detaillierter auf die einzelnen,
teils sehr komplexen, Problem-
stellungen eingegangen werden

konnte. Blieben dennoch Fragen
offen, standen die Referenten
auch beim Mittag- und Abendes-
sen oder den Kaffeepausen Rede
und Antwort.

Ich konnte bereits am Samstag
sehr viel vom Seminar mitnehmen,
da Peter Brodisch mit mir gemein-
sam eine Losungsstrategie fir
mein Anliegen (die Epilepsie den
Kollegen verstandlicher zu ma-
chen, ohne weniger anerkannt zu
sein) erarbeitete.

Am Sonntag wurden nach einem
ausgiebigen Frithstlick die noch
ubrig gebliebenen Fragen geklart
und dem einen oder anderen noch
Adressen zur professionellen Un-
terstlitzung an die Hand gegeben.
Es wurden auch Adressen ausge-
tauscht, sodass auch neue Kontak-
te gekniipft werden konnten.

Ich mochte mich im Namen der
Teilnehmenden nochmal bei den
Referenten Peter Brodisch und
Jochen Roder bedanken, die super
auf den Einzelnen eingegangen
sind und auch beim Hotel Linden-
hof fir die Versorgung mit reichli-

chem und leckeren Essen.
| Sina
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Wellenreiten — lebe frei, frech und wild!

Sommer - Sonne — Meer in Berlin?

fir sich zu definieren und Ansatze
zur Zielerreichung zu erarbeiten.
Im Improvisationstheater geht es
vor allem darum, Grundtechniken
der Improvisation zu erlernen,
das heil3t, sich auf das Gegenuber
einzustellen und spater im Spiel
einen gemeinsamen Rhythmus
zu finden. Die Kunst hilft, sich mit
der eigenen inneren Gefiihlswelt
kreativ auseinanderzusetzen. Dies
geschah mit Hilfe verschiedener
Malsettings (Arbeit mit Ton, Phan-
tasiereisen, Gestalten von klein-
und groRformatigen Bildern).

Die Teilnehmenden starteten
gespannt in das
Wochenende und
wurden per Audio-
Botschaft von Eckart
von Hirschhausen,
dem Schirmherrn
des Workshops,
begriiBt (vgl. das
GruBwort im fol-
genden Beitrag). Die
Gruppe fand schnell
durch gemeinsame
Ubungen wie das

oder gerade deshalb fanden sich Drachenbootfahren oder das Bal-
11 junge Menschen zu unserem letttanzen zusammen. Trotzdem
Kreativ-Workshop Wellenreiten ein,  war die Gruppe sehr heterogen in
der nun schon zum zweiten Mal den Vorerfahrungen und Erwar-
t angeboten werden konnte.Und es  tungen, was eine Herausforderung
f b wurde ein Ritt auf der Welle. fir alle Beteiligten darstellte. Um
im Bild zu bleiben: Es herrschte am
Fast gab es das in Berlin. Vom 30. Das Seminar ist eine Mischung aus ~ Wochenende dann auch von Zeit
August bis zum o2. September Neuro-Linguistischem Programmie-  zu Zeit ein starker Wellengang.
fand dort das Seminar Wellen- ren (NLP), Improvisationstheater
reiten statt. Sommer war Ende und kiinstlerischem Gestalten Dennoch konnten alle Beteiligten
August, die Sonne schien eben- und wurde von vier erfahrenen etwas fur sich mitnehmen, um fir
falls, aber das richtige Meer war Trainerinnen und Trainern geleitet.  die zeitweilig aufkommende steife
weit von Berlin entfernt — obwohl NLP, als die Kunst des ,Wie“ be- Brise des Alltags gewappnet zu
es auch in Berlin viele kleinere zeichnet, soll den Teilnehmenden sein.
Meere gibt. Nichtsdestotrotz unter anderem dabei helfen, Ziele I Norma Schubert
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Lebe frei, frech und wild!

GruRwort von Eckart von Hirschhausen

Als Schirmherr des Workshops ,, Wel-
lenreiten hat Eckart von Hirsch-
hausen den Teilnehmenden eine
Grufsbotschaft zukommen lassen,
die wir im Folgenden wiedergeben.

Hallo hier spricht Eckart von
Hirschhausen, Schirmherr fir
.Wellenreiten - lebe frei, frech und
wild!“ — ein tolles Motto!

Ich wiinsche allen Beteiligten
beim Kreativ-Workshop in Berlin
fir junge Erwachsene mit Epilep-
sie viel Freude in der Hauptstadt
und viele inspirierende und berei-
chernde Ideen, wie man auch mit
dieser Erkrankung positiv in der
Offentlichkeit auftreten kann.

Ich habe als Arzt vor vielen Jah-
ren in der Kinderneurologie und
—psychiatrie gearbeitet. Daher ist
mir der Leidensweg der Patienten
vertraut und nahe, und daher
habe ich auch gerne erneut die
Schirmherrschaft ibernommen.

Ich bin sehr beeindruckt, dass

es inzwischen endlich auch hu-
morvolle Offentlichkeitsarbeit
gibt. Auf einen Hinweis von Anne
Sohnel hin habe ich die Science

Slammerin Wiebke Schick ent-
deckt und kann nur sagen: Mehr
davon! Denn Humor hilft heilen.
Humor ist kein Quatsch, sondern
die komplexeste Hirnleistung, die

ich mir Giberhaupt vorstellen kann.

aus dem bundesverband

Deswegen glaube ich auch, dass
jeder Mensch Humor hat.

Hier ein kleines neurologisches
Ratsel: Warum kann man sich nicht
selber kitzeln? Probiert es mall!
Kitzelt euch selber und kitzelt jetzt
mal jemanden, der neben euch
sitzt. Was ist der Unterschied?
Unser Hirn denkt voraus! Wenn
der Befehl aus dem motorischen
Cortex (dem Bewegungsteil) in die
Finger geht, geht auch eine Kopie
ans Kleinhirn und sagt sinngemaf}
~Pass auf, gleich berlhrt dich je-
mand in der Seite, erschrick nicht,
das bist du selber”. Wir kdnnen
uns also nicht selber tberraschen!
Manchmal Gberrascht uns unser
eigenes Gehirn, mit dem, was es so
automatisch tut, aber am besten
uberraschen wir andere.

Also, ein kreatives Miteinander
wiinscht allen

Eckart von Hirschhausen

Wir freuen uns uber jeden Beitrag!

Die Redaktion einfdlle informiert

Die Redaktion einfille arbeitet
uberwiegend ehrenamtlich, aber
nach anerkannten journalistischen
Kriterien. Wir freuen uns Gber alle
Beitrage und Leserbriefe, die uns
erreichen —konnen aber nicht alles
unverandert abdrucken. Alle bei
uns eingehenden Beitrage werden
von uns redaktionell bearbeitet
und inhaltlich geprdift. Dies ist oft
dann notwendig, wenn z.B. gel-

tende rechtliche Regelungen oder
medizinische Sachverhalte nicht
korrekt wiedergegeben werden.
Dies gilt dann nicht, wenn der
betreffende Sachverhalt deutlich
als personliche Meinung gekenn-
zeichnet ist. Bei der Bearbeitung
der Texte achten wir sehr darauf,
die Aussagen, die der Autor/die
Autorin treffen mochte, ihrem
Sinn nach nicht zu verandern.

Bei Erfahrungsberichten oder In-
terviews verzichten wir generell
auf die Nennung der Nachnamen,
damit die Personlichkeitsrechte
der Betreffenden gewahrt bleiben.
Aus demselben Grund werden
auch Angaben zu Arzten und/
oder Kliniken anonymisiert, zumal
wenn sie zusatzlich noch negative
oder auch positive Bewertungen
enthalten. Auf Wunsch kénnen
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Wer der Deutschen Epilepsieverei-
nigung oder tiber 11.700 anderen
Vereinen etwas Geld zukommen

¢ lassen mochte und gleichzeitig

#% gerne im Internet einkauft, kann
dies miteinander verbinden: Es

8 gibt das Online-Portal www.goo-

I ding.de, das sich in den zurlcklie-
genden Jahren rasant entwickelt
hat. An diese ,Nebenbei-Spende”
muss man allerdings denken oder
. kann sich durch eine sogenannte
Toolbar im Internet daran erinnern
lassen. Auf mehr als 1.780 Shops
kann der Internet-Einkauf erledigt
werden, wenn dieser liber eine
Suchmaske gefunden wurde. Auch
@ der jeweilige Verein ist Uber eine
Direkteingabe oder eine Suchmas-
ke aufzurufen, beides kann auch

b=
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Erfahrungsberichte und Interviews
auch vollstandig anonymisiert
werden.

Alle namentlich gekennzeichneten
Beitrage geben die Meinung der
genannten Person wider, die sich
von der Meinung der Redaktion
durchaus unterscheiden kann. Le-
serbriefe veroffentlichen wir unge-
kurzt — sie werden nur dann nicht
veroffentlicht, wenn sie Bewertun-
gen des Handelns einzelner Perso-
nen oder Beleidigungen enthalten.
Aussagen oder Meinungen uber
Personen des offentlichen Lebens
(z.B. Politiker) hingegen werden
veréffentlicht —aber auch nur
dann, wenn sie keine Beleidigun-
gen enthalten.

Wir freuen uns Uber jede Zuschrift
und uber jeden Beitrag und sind

nkauf Gutes tun
Charity-Shopping uiber die Plattform Gooding.de

als Favorit voreingestellt werden.
Wichtig: Es darf im Internet-Brow-
ser kein Ad-Blocker aktiviert sein,
sonst kann gooding.de den Ein-
kauf nicht zuordnen. Wie immer
im Internet bezahlt der Einkaufer
indirekt auch mit der Weitergabe
seiner Daten.

Wenn also Internet-Shop und Ver-
ein ausgewabhlt sind, landet man
flr den Einkauf wieder auf der Sei-
te des Online-Shops und kann sich
beispielsweise bei der Deutschen
Bahn auch in sein eigenes Profil
mit den eigenen Daten (Bahncard-
Nummer, Kontoverbindung und
dhnliches) einloggen. Von jedem
ausgegebenen Euro kommt ein

Prozentsatz der Deutschen Epilep-
L T

bemiiht, alle uns zugehenden
Beitrage zu veroffentlichten —ein
Recht auf die Verdffentlichung gibt
es jedoch nicht. Wir mdchten aus-
driicklich darauf hinweisen, dass
wir eine inhaltliche Korrektur der
uns zugehenden Beitrage nur dann
vornehmen, wenn sie sachlich
nicht zutreffende Aussagen enthal-
ten (s.0.). Darlber hinausgehende
inhaltliche Anderungen werden
von uns nicht vorgenommen. Wir
halten kontroverse Diskussionen
und die Einnahme kontroverser
Standpunkte —auch wenn sie un-
serer Meinung widersprechen —im
Gegenteil fir forderlich und hilf-
reich, helfen sie doch dem Leser/der
Leserin, diese kritisch zu hinterfra-
gen und einen eigenen Standpunkt
zu entwickeln.

Die Redaktion

sievereinigung zugute. Ein kurzes
Profil fir den Verein wurde von
unserem Vorsitzenden Stefan Con-
rad hinterlegt, der unseren Verein
auch bei Gooding registriert hat.
Angeblich werden keine Daten
weitergeleitet, nur eine Art Identi-
fikationsnummer zum Einkauf.

Die Deutsche Epilepsievereinigung
eV.freut sich aber auch tberdi-
rekte Spenden auf unser Spenden- ‘<.
konto (IBAN: DE24 1007 0024 0643 ;
0029 o1, Deutsche Bank Berlin).
Jede Spende an uns ist steuerlich
absetzbar.

T
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Was macht so ein Vorstand eigentlich?

Engagierte Selbsthelfer schlieBen sich zusammen

Unser amtierender Vorstand und unsere Geschaftsstellenmitarbeiterinnen, von links: Anne Séhnel, Stefan
Conrad, Sybille Burmeister, Eva Schafer, Barbel TeRner, Heiko Stempfle, Norma Schubert, Lynna Held

Unser amtierender Vorstand, von links: Stefan
Conrad, Sybille Burmeister, Eva Schéfer, Lynna Held,
Heiko Stempfle

Der Bundesvorstand der Deut-
schen Epilepsievereinigung wurde
bei der jlingsten Mitgliederver-
sammlung neu gewahlt. Was
macht so ein Vorstand eigentlich?
Er ist vergleichbar mit der Legis-
lative einer Regierung, quasi der
Kopf des eingetragenen Vereins
und informiert die Mitgliederver-
sammlung regelmaRig lUber seine
Arbeit. Er wird beraten von den
Vorsitzenden der Landesverbande
und den Landesbeauftragten, die
im Selbsthilfebeirat zusammen-
arbeiten. Der Vorstand trifft sich
etwa flnf bis sechs Mal im Jahr
in Berlin und spricht die Arbeit
eng mit der Geschaftsstelle ab.
Gemeinsam werden die vielen

Projekte und Ideen besprochen, die
Aufgaben verteilt und ausgefihrt.
Das ,operative Geschaft“ —also
zum Beispiel die Organisation der
Seminare, der Schriftverkehr —er-
folgt fast ausschlieflich in der
Geschaftsstelle, die bei ihrer Arbeit
von Ehrenamtlichen unterstiitzt
wird. Die Reprasentationsaufga-
ben und Entscheidungen trifft der
Vorstand.

Schon lange dabei ist Stefan
Conrad, der 2018 als Vorsitzen-
der bestatigt wurde. , Ich bin 48
Jahre alt und seit langen Jahren
ohne epileptische Anfalle. Meine
Medikamente werde ich jedoch
immer nehmen missen. In der
Deutschen Epilepsievereinigung
bin ich seit 2001. Ich mache die
Arbeit, weil sie mir Spald macht
und weil ich der Meinung bin,
dass es in der Epilepsie-Selbsthilfe
noch viel an Aufklarungsarbeit zu
tun gibt. In meinem Wohnort Trier
bin ich Vorsitzender der Epilepsie-
Selbsthilfegruppe SAAT e.V. und
auch im Netzwerk Epilepsie und
Arbeit tatig.“ Stefan Conrad ist die
Zusammenarbeit mit Landesver-
banden, Selbsthilfegruppen und

anderen Verbanden der Epilepsie-
Selbsthilfe wichtig, um so der
Epilepsie eine bessere offentliche
Darstellung zu geben.

Sybille Burmeister ist seit 2014 im
Bundesvorstand und wurde 2018
auf der Mitgliederversammlung
zur Zweiten Vorsitzenden gewahlt.
Die 47-Jahrige aus Ludwigshafen
folgt damit Barbel TeRner aus
Zeitz, die aus gesundheitlichen
und privaten Griinden aus dem
Vorstand ausschied und sich auf
den DE-Landesverband Sachsen-
Anhalt konzentriert., Als Journa-
listin liegt mir unsere AulRendar-
stellung sehr am Herzen und die
Verbreiterung des Wissens in der
Bevolkerung uber unser Krank-
heitsbild” sagt Sybille Burmeis-
ter. Sie ist Mitbegriinderin einer
Selbsthilfegruppe in Ludwigsha-
fen.

Eva Schafer ist Sozialpadagogin,
40 Jahre alt und Mutter von zwei
Kindern. Sie ist als Schriftfiihrerin
im Vorstand tatig. Eva Schafer ist
seit 2014 im Bundesvorstand und
lebt in Werne (Nordrhein-West-
falen). Gemeinsam mit Barbel
TeBner betreut sie das Beratungs-
telefon der DE.

Bereits im Vorfeld der Wahlen
haben sich die beiden Neuen im
Vorstand, Lynna Held und Dr. Heiko
Stempfle, in den einfdllen vorge-
stellt. Heiko Stempfle ist 47 Jahre
alt, promovierter Mediziner und
Rechtsanwalt. Der Flrther hat das
Amt des Kassierers ibernommen.
Lynna Held ist 23 Jahre alt und
studiert in Gottingen Sozialwis-
senschaften.
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Danke fur Ihre und Eure Hilfe!

Der Bundesvorstand wiinscht alles Gute fiir das Neue Jahr

Wir bedanken uns
recht herzlich bei
unseren vielen Eh-
renamtlichen, die
uns bei unserer
Arbeit unterstitzen
—ohne Sie und Euch
ware es gar nicht
moglich. Dazu ge-
horen die Leiter der
regionalen Selbsthil-
fegruppen, die Lan-
desverbande oder
Landesbeauftragten,
die ehrenamtlichen
Mitarbeiter der Bun-
desgeschaftsstelle
und weitere Men-
schen. Stellvertre-
tend zu nennen sind
hier Cristina Beyhs,
Christian Auras,
Helena Schwarz, Cherié Duncan
und Ingrid Kopielski — ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit.

Wir danken auch unseren
Vorstandskollegen, Norbert van
Kampen sowie unseren Vertretern
im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss — Klaus Rozinat und Mario
Hecker —die dort die Interessen
der Menschen mit Epilepsie
vertreten.

Ein besonderer Dank geht an
Anne Sohnel als Leiterin unserer
Geschaftsstelle und ,Seele” der
DE. Gemeinsam mit unserer Pro-
jektleiterin Norma Schubert, der
wir ebenfalls herzlich fir ihr Enga-
gement danken, halt sie alle Faden
in der Hand. Ohne den unermudli-
chen Einsatz und Einfallsreichtum
der beiden auch in schwierigen
Situationen ware vieles gar nicht
moglich.
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Wir danken auch unseren Schirm-
herrinnen und Schirmherrn fiir
besondere Veranstaltungen: Zu
nennen sind Dr. Katarina Barley
(Bundesministerin der Justiz und
fiir Verbraucherschutz) fiir den
Tag der Epilepsie und Dr. Eckart
von Hirschhausen fiir den Krea-
tiv-Workshop Wellenreiten. Wir
freuen uns sehr, dass wir weiter
auf lhre Unterstiitzung zahlen
konnen!

Viele Menschen, Vereinigungen
und Unternehmen unterstitzen
unsere Arbeit finanziell mit ihrer
Fordermitgliedschaft und Spen-
den.Wir danken den Kranken-
kassen AOK, BKK, BARMER, DAK,
TK, KKH und allen Kassen, die zur
GKV-Gemeinschaftsférderung bei-
tragen. Das Bundesministerium fiir
Gesundheit und die Deutsche Ren-
tenversicherung Bund unterstit-

zen uns bei unseren
Seminaren, Tagun-
gen und Schriften.
Die Firmen Desitin,
Eisai, Nutricia und
UCB beteiligen sich
an der Poolférde-
rung der DE. Die
BAG SELBSTHILFE
unterstitzt uns bei
der Antragstellung,
bei der Arbeit im
Gemeinsamen Bun-
desausschuss und
mit Referenten —
Danke an Sie alle fur
die Hilfe im zu Ende
gehenden Jahr 2018!

Nicht zuletzt dan-
ken wir auch den
Frauen und Man-
nern, die im Versorgungssystem
flir Menschen mit Epilepsie tatig
sind: Arzte, Psychologen, Pfleger,
Sozialarbeiter und Mitarbeitende
weiterer Berufsgruppen. Hierzu
gehort auch die Deutsche Gesell-
schaft fiir Epileptologie, die uns
immer hilfreich zur Seite steht
und auf deren Expertise wir uns
verlassen konnen. Stellvertretend
mochten wir Petra Gehle heraus-
greifen und ihr unseren besonde-
ren Dank aussprechen. Die gute
und fruchtbare Zusammenarbeit
mit der Stiftung Michael und den
anderen Verbanden der Epilepsie-
Selbsthilfe in Deutschland moch-
ten wir nicht unerwahnt lassen,
vielen Dank auch an sie.

Euch und lhnen alles Gute fiir das
Jahr 2019!

l Stefan Conrad & Sybille Burmeister




Zufall oder ein Geschenk des
Himmels? Wie auch immer - fir
mich kam das Seminar Anfalls-
selbstkontrolle genau im richtigen
Moment.

Seit elf Jahren hatte ich das
Thema Epilepsie und das damit
verbundene Gefiihl von Machtlo-
sigkeit mit mir herum geschleppt,
bis ich den Beschluss traf, nicht
langer auf diesem Karussell mit-
zufahren, sondern mich auf eine
Forschungsreise zu begeben: Wie
sieht die Welt ohne Medikamente
aus? Wie steht es mit meinem
Antrieb und meiner Energie, wenn
ich keine Medikamente mehr neh-
me? Verandern sich meine Anfille
wieder zu der Form, die ich aus der
Zeit vor den Medikamenten ken-
ne und die Ubrigens um einiges
angenehmer war? Und: Welche
Tiren 6ffnen sich in meinem Le-
ben, wenn ich das Thema Epilepsie
noch einmal ganz bewusst und
ganz neu angehe?

Als ich die Medikamente auszu-
schleichen begann, wusste ich,
dass ich mich auf unsicheres Ge-
biet begebe, aber ich splrte, die
Zeit ist reif, meinen eigenen Weg
mit der Epilepsie zu gehen. Selten
bin ich so intuitiv an eine Entschei-
dung herangegangen und selten
hat sich so schon ein Steinchen
aufs andere gesetzt. Im richtigen
Moment das passende Buch, spa-

ter mit der richtigen Person ein
gutes Gesprach und dann, als die
Reduktion der Medikamente mir
wieder groBere Anfalle bescherte,
erfuhrich zum ersten Mal von der
Anfallsselbstkontrolle.

Glicklicherweise durfte ich trotz
meiner Unkenntnisse direkt in den
bevorstehenden Aufbaukurs ein-
steigen und bekam die passende
Vorbereitungslektiire, so dass ich
mit gutem Gefuihl nach Bielefeld
fahren konnte.

Fiir mich stellt der Kurs einen
wichtigen Schritt auf dem Weg der
Selbstermachtigung und damit
auch der Annahme und Integrati-
on meiner Krankheit dar.

Ohne das Wissen ,,du bist dem
nicht ausgeliefert, es gibt Dinge,
die du durchaus beeinflussen
kannst“ war Epilepsie ein Ge-
spenst fur mich, dem ich nichts
als Flucht entgegensetzen konnte.
Allein die Perspektive von Hand-
lungsmoglichkeiten hat bei mir
eine Bereitschaft erzeugt, der
Krankheit einen Platz in meinem
Leben einzurdumen, den ich nie
flr moglich gehalten hatte.

Paradoxerweise einen Platz, der es
mir moéglich macht, mit Epilepsie
zu leben ohne mich standig krank
zu fiihlen, ohne mich verleugnen
zu missen und mit dem sich in

meinem Leben ganz neue Ent-
wicklungsmaoglichkeiten auftun.
Dass ich mich nicht mehr verste-
cken muss, bringt plétzlich Beweg-
lichkeit ins Spiel und ermoglicht
Reisen zu ganz neuen Ufern.

Eine dieser Reisen habe ich be-
reits mit dem Abenteuer der
genaueren Erforschung meiner
Epilepsie begonnen. Im Seminar
habe ich nicht nur wichtige Tipps
und Werkzeuge daflir bekommen,
sondern das Ganze wurde auch
anhand der Beispiele plastisch
vorstellbar. Auch starkte mich das
Gefuhl von ,Wir“ statt ,ich allein
und meine Krankheit“. Und was
mich ebenfalls ermutigte, war,
dass Fachleute die Betroffenen als
handlungsfahige Menschen an-
erkennen und dabei sogar schon
auf 20 Jahre Erfahrung und kom-
petentes Arbeitsmaterial zuriick-
greifen kdnnen. Mit all dem fihlt
sich meine Forschungsreise nicht
mehr wie ein gefahrliches Aben-
teuer durch dichtesten Dschungel
an, sondern wie eine Expedition
auf einem ausgefeilten Netz aus
Wanderwegen in schonster Natur,
bei der man sich zwar sicherlich
auf Unwetter gefasst machen
muss, die aber auch Blicke auf
einige Wunder der Natur zulassen
wird und bei der man mit der Zeit
sicher zum gelibten Wanderer
und Kenner des Gebietes

werden kann.
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Ich empfehle das Seminar daher
jedem, der die Krankheit zu einer
bereichernden Lernquelle machen
will. Damit meine ich nicht nur Be-
troffene und Angehorige, sondern
auch Fachpersonen und die inter-
disziplindare Wissenschaft. Meiner

Einschatzung nach bietet der
Ansatz der Anfallsselbstkontrolle
eine Moglichkeit, vorhandene Kon-
kurrenzen zwischen verschiedenen
Fachdisziplinen noch einmal zu
Uberdenken, sich an einen gemein-
samen Tisch zu setzen und sich

gegenseitig die eigenen Puzzleteile
zu zeigen, um vermutlich festzu-
stellen, dass sich diese zu einem
grof3en Bild zusammenfiigen las-
sen, das letzten Endes fir alle eine

Bereicherung darstellen wiirde.
| Name der Redaktion bekannt

Seminare, Veranstaltungen und
Workshops der DE in 2019

Bitte frihzeitig anmelden — begrenzte Platzzahl

Arbeitstagung 2019

Thema: Bewusst und aktiv — ge-
sund leben mit Epilepsie

Die Arbeitstagung 2019 richtet -
vorbehaltlich der Forderung — mit
dem Titel Bewusst — aktiv — gesund
leben mit Epilepsie den Fokus

ganz bewusst etwas vom Thema
Epilepsie weg hin zum Thema
Gesundheit und knlpft damit an
Ansatze zur Gesundheitsforderung
an, die sich auch bei chronisch
kranken Menschen gut umset-
zen lassen. Wir mochten uns
weniger den Einschrankungen
widmen, die eine Epilepsie fur die
Betreffenden ohne Zweifel mit
sich bringen kann.Vielmehr moch-
ten wir uns mit den Ressourcen
und Starken beschaftigen,

die die Teilnehmenden an der
Arbeitstagung mitbringen und
mit ihnen gemeinsam auch neue
Formen der Selbsthilfe ausprobie-
ren, die insbesondere fiir junge
Menschen mit Epilepsie —aber
auch flr unsere alteren Mitglieder
- attraktiv sind.

Zeit: 05.Juli 2019 (18.00 Uhr) bis
07.Juli 2019 (14.00 Uhr)

Ort: Zinzendorfhaus
Neudietendorf, Zinzendorfplatz 3,
99192 Neudietendorf (bei Erfurt),

Tel.: 036202 — 98 333, www.zinzen-
dorfhaus.de

Kosten: Doppelzimmer: Mitglieder:

100 Euro (erméaRigt: 8o Euro);
Nichtmitglieder: 140 Euro
Einzelzimmer: Mitglieder:
120 Euro (keine ErmaRigung);
Nichtmitglieder: 160 Euro
Teilnehmer: max. 8o Personen
Anmeldeschluss: 21. Mai 2019

Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung der
DE findet am os5.Juli 2019 in der
Zeit von 14.00 —18.00 Uhr im
Zinzendorfhaus Neudietendorf,
Zinzendorfplatz 3,99192
Neudietendorf (bei Erfurt) statt;
Tel.: 036202 — 98 333, www.zinzen-
dorfhaus.de) statt. Aus organisa-
torischen Grlinden bitten wir um
Anmeldung in der Geschaftsstelle.

Seminare und Workshops

Die Teilnehmerzahl sowie die
Kontingente der Einzel- und
Doppelzimmer sind bei allen
Seminaren und Tagungen be-
grenzt. Wir empfehlen daher eine
frihzeitige Anmeldung!

Sag Ja zu dir — Mit Kunst und
Improvisation selbstbewusst
durchs Leben

Ziel des Seminars ist es, zum ei-
nen den Teilnehmenden durch
die Methoden und Techniken, die
das Improvisationstheater bietet,
Méglichkeiten einer besseren
Selbstwahrnehmung, Akzeptanz
und Mut zur Handlung zu eroff-
nen.Zum anderen soll ihnen durch
die Erganzung mit einer kunstle-
rischen Auseinandersetzung ein
weiterer Zugang zum Ausdruck
ihrer Gefiihle und eigenen
Kreativitat ermoglicht werden.
Das Seminar wird gelei-

tet von einem erfahrenen
Theaterpddagogen (Harald Polzin)
und einer bildenden Kuinstlerin
(Kerstin Polzin), die vielfaltige
Erfahrungen in der Arbeit mit
Menschen mit psychosozialen
Beeintrachtigungen/chronischen
Erkrankungen haben. Harald
Polzin arbeitet seit Jahren als
Schauspieler, Regisseur und
Trainer mit Menschen aus den
unterschiedlichsten Bereichen.
Kerstin Polzin arbeitet seit 2005
als freischaffende Kiinstlerin

und realisiert Projekte im 6f-
fentlichen Raum, Ausstellungen,
Workshops und Seminare so-
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wie Lehrtatigkeiten im In- und
Ausland.

Zeit: 22.—24. Marz 2019

Ort: Akademie Hotel Jena, Am
Stadion 1,07749 Jena, Tel.: 03641 —
30 30, www.akademiehotel.info
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.12 Personen

Anfallsselbstkontrolle — Grundkurs
Unter diesem Begriff werden
nicht-medikamentdse, verhal-
tensorientierte Mallnahmen der
Vermeidung und Unterdriickung
epileptischer Anfadlle verstanden,
die von den Betreffenden selbst
entwickelt und durchgefiihrt
werden konnen. Es handelt sich
um einen etablierten verhaltens-
therapeutischen Ansatz in der
Epilepsiebehandlung, der nicht
nur einen positiven Effekt auf

die Anfallssituation hat, sondern
der zudem noch zu einer verbes-
serten Krankheitsbewaltigung
beitragt. Ziel des Seminars ist es,
diesen Ansatz vorzustellen und
Méglichkeiten zu erarbeiten,

wie die Teilnehmenden wieder
ein Mehr an Kontrolle Gber ihre
Epilepsie bekommen kénnen.

Das Seminar wird von den erfah-
renen Psychotherapeuten Dr. Gerd
Heinen und Andreas Diichting
geleitet, die viele Jahre an speziali-
sierten Epilepsiekliniken gearbe-
itet haben und jetzt niederge-
lassene Psychotherapeuten mit
Schwerpunkt Epilepsie sind.
Zeit:29.—31. Marz 2019

Ort: Hotel Hoffmanns Hofe,
Heinrich-Hoffmann Str. 3, 60528
Frankfurt/Main, Tel.: 069 — 67 06
100, www.hoffmanns-hoefe.de
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.10 Personen
Epilepsie und Angst

Ziel des Seminars ist es, Menschen
mit Epilepsie, die zusatzlich zu
ihrer Epilepsie unter Angsten oder
einer Angsterkrankung leiden,
Méglichkeiten an die Hand zu
geben, ihre Angste zu bearbeiten
und mit ihnen besser zurechtzu-
kommen. Vor allem soll erarbeitet
werden, was die Betreffenden
selbst dazu beitragen kdnnen

und wie sie erkennen, wann sie
professionelle Hilfe in Anspruch
nehmen sollten. Gelingt den
Betreffenden das, verbessert sich
ihre Lebensqualitat und berufliche
Situation unter Umstanden erheb-
lich.

Das Seminar wird von einer erfah-
renen Facharztin geleitet (Dr. med.
Katrin Bohlmann), die zugleich
Psychiaterin und Epileptologin

ist und auf die Behandlung

von Menschen mit Epilepsie

und zusatzlichen psychischen
Erkrankungen spezialisiert ist.
Zeit:12.—-14. April 2019

Ort: Haus Meeresfrieden, Maxim-
Gorki-Strae 19, 17424 Heringsdorf
(Ostseebad), Tel.: 038378 —22 62 §
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Das Ende der Regenzeit -
Gedachtnistraining fiir Menschen
mit Epilepsie

Ziel des Seminars ist es, den
Teilnehmenden Strategien

im Umgang mit ihren
Gedachtnisproblemen zu vermit-
teln, die sie im Alltag anwenden
konnen. Dies erhoht zum einen
die Lebensqualitat erheblich, da
die Betreffenden im Laufe der Zeit
lernen, ihre Defizite anzuerken-
nen und auf konstruktive Art und
Weise mit ihnen umzugehen. Zum
anderen konnen aber auch be-
rufsbedingte Probleme durch den
gezielten Einsatz der vermittelten

Techniken zwar nicht vollkommen
vermieden, aber doch verringert
werden.

Das Seminar wird von zwei er-
fahrenen Referentinnen (Ines
Roth und Eva Niggemann) durch-
gefiihrt, die beide Mitglied im
Bundesverband Gedcdchtnistraining
sind und in den vergangenen
Jahren erfolgreich Seminare fir
Menschen mit Epilepsie und
Gedachtnisproblemen durchge-
fihrt haben.

Zeit: 30. August — 01. September
2019

Ort: Hotel Christophorus,
Schonwalder Allee 26/3,13587
Berlin, Tel.: 030 —36 06 o, www.
hotel-christophorus.com

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 80
Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Anfallsselbstkontrolle —
Aufbaukurs

In diesem Aufbaukurs sollen
zum einen die im Grundkurs
besprochenen Themen vertieft
werden. Vor allem aber wird es
darum gehen, die Erfahrungen,
die die Teilnehmenden seit dem
Grundkurs mit dem Ansatz der
Anfallsselbstkontrolle gemacht
haben, zu reflektieren.

Zeit: 20.—22. September 2019
Ort: Hotel Lindenhof,
Quellenhofweg 125 in 33617
Bielefeld, Tel.: 0521—144 6100,
www.lindenhof-bielefeld.de
Leitung: Dr. phil. Gerd Heinen,
Dipl.-Psych. Andreas Diichting
Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Rigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max.10 Personen

Epilepsie im Arbeitsleben
Ziel des Seminars ist es, den
Teilnehmenden zum einen
Informationen darliber an
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die Hand zu geben, welche
Regelungen bei der Losung von
beruflichen Problemen hilfreich
sind und wie diese angewendet
und umgesetzt werden konnen.
Zum anderen sollen sie befahigt
werden, andere liber diese
Hilfsmoglichkeiten zu inform-
ieren und zu erkennen, wann

die Beratung bei beruflichen
Problemen die Méglichkeiten der
Selbsthilfe Gberschreitet und pro-
fessionelle Hilfe erforderlich ist
—und sie daruiber zu informieren,
wo sie diese bekommen konnen.
Das Seminar wird von zwei
Referenten durchgefiihrt (Peter
Brodisch und Jochen Roder), die
langjahrige Erfahrungen mit dem

Thema Epilepsie und Arbeit haben.

Peter Brodisch ist u.a. Initiator
des Netzwerks Epilepsie und
Arbeit, Jochen Roder ist ein auf
Arbeitsrecht spezialisierter
Jurist, der lange Jahre in der

Epilepsie-Selbsthilfe und im DE-
Bundesvorstand tatig war.
Zeit:11.—13. Oktober 2019

Ort: Stephansstift ZEB, Kirchroder
StralRe 44,30625 Hannover, Tel.:
0511 — 5353 311, www.dachstiftung-
diakonie.de

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erma-
Bigt: 30 Euro); Nichtmitglieder: 8o
Euro

Teilnehmer: max. 16 Personen

Weitere Informationen zu den
Veranstaltungen und Anmeldung:
Bundesgeschaftsstelle der DE

Tel.: 030 -342 4414

Fax: 030 —342 4466

Mail: info@epilepsie-vereinigung.de
Web: www.epilepsie-vereinigung.de

In Vorbereitung
Projekt ,,Junge Selbsthilfe“

Wir planen 2019, junge Menschen
mit Epilepsie zusammenzubringen.

Wenn du an aktuellen
Informationen bezliglich der
Jungen Selbsthilfe interessiert
bist, nehmen wir dich gern in
unseren E-Mail-Verteiler auf
und halten dich tber unsere
Aktivitaten und weitere (bundes-
weite) Nachrichten der Jungen
Selbsthilfe auf dem Laufenden.
Melde dich einfach bei der
Bundesgeschaftsstelle.

Vorankiindigung
tag der epilepsie
& P P2019

Die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie 2019 wird in Rostock
stattfinden. Zeit und genauer Ort
werden noch bekanntgegeben.
Das Motto des Tages der Epilepsie
2019 lautet: Epilepsie — echt jetzt?
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NEA in Berlin und Brandenburg

Ein Netzwerk gegen die beruflichen Schwierigkeiten bei Epilepsie

Arbeit ist eine wichtige Quelle
von Bestatigung, Anerkennung,
sozialen Kontakten, Selbst-
bewusstsein und in
vielen Fallen Vor-
aussetzung fur
relativen Wohl-

stand und
Zufriedenheit,
auch Glick.

Menschen mit
Epilepsie sind
uberdurchschnitt-
lich haufig von Ar-
beitslosigkeit betroffen. Dies

gilt insbesondere dann, wenn sich
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die antiepileptische Behandlung
schwierig darstellt und zunachst
oder standig keine oder
keine vollstandige
Anfallsfreiheit
erreicht werden
kann. Etwa ein
Drittel der
Epilepsien
sind schwer
behandelbar.

Eine Reihe von
Berufen oder Tatig-
keiten sind mit einer
aktiven Epilepsie tatsach-
lich schlecht vereinbar, besonders

dann,wenn Anfalle auftreten, bei
denen das Bewusstsein beein-
trachtigt ist, Fehlhandlungen aus-
gefuhrt werden oder motorische
EntduBerungen nicht kontrolliert
werden konnen. Tatsachliche oder
vermeintliche Eigen- oder Fremd-
gefahrdungen und vor allem deren
—mogliche — Folgen halten viele
Arbeitgeber davon ab, Menschen
mit Epilepsie l[anger zu beschafti-
gen oder Uberhaupt einzustellen.
Gerechtfertigt ist dies keineswegs
immer!

Die betroffenen Menschen blicken
oft auf dramatische berufliche




Biografien zurlick, die gepragt sind
von Ausbildungsabbriichen, hau-
figen Arbeitsplatzwechseln oder
einfach nur Arbeitslosigkeit, oft
Hartz 4 oder Berentungen bereits
in jungen Jahren. Entsprechend
reduziert und beeintrachtigt stellt
sich haufig ihre Lebensqualitat dar
oder der Mut und die Zuversicht,
dass sich an ihrer Situation etwas
andern konnte.

Bei naherer Betrachtung der Ein-
zelschicksale aus dem Behand-
lungs- und Beratungsalltag wird
sehr oft deutlich, dass betroffene
Menschen ohne Arbeit, aber mit
Epilepsie, irgendwann aufgegeben
und resigniert haben oder ihre
Situation als unabanderlich und
Jkrankheitstypisch“ hinnehmen.
Auch dies hat ganz unterschied-
liche Ursachen und Griinde, die
nicht immer schnell, manchmal
auch gar nicht zu beheben sind.

Aber vor allem ist eins auffallend:
Ganz haufig sind Menschen nicht
gut informiert! Und es sind nicht
nur betroffene Menschen mit
Epilepsie selbst, die unzureichend
oder schlecht beraten sind, es sind
oft auch deren Behandler, Berater

| Thomas Jaster (li.) im Gesprach mit Norbert van Kampen, Foto: Reinhard Elbracht

und komplette Hilfesysteme, die
mit individuellen Gegebenheiten
und Fragestellungen im enorm
komplexen Gebiet der Epileptolo-
gie Uberfordert sind und einfach
an Grenzen stof3en. Dies ist nicht
weiter verwunderlich, da die ver-
schiedenen Bereiche der Medizin,
Sozialmedizin, Psychologie, Neuro-
psychologie, Sozialarbeit, Berufs-
beratung, der medizinischen und
beruflichen Rehabilitation, die mit
der Betreuung der Betroffenen
beauftragt sind, in der Regel nicht
auf Epilepsie spezialisiert sind —
und dies in der momentan beste-
henden Betreuungsstruktur auch
nicht sein kénnen.

In der stationaren Epilepsiebe-
handlung an entsprechenden
Zentren wird seit Jahren ein
umfassendes multidisziplinares
spezialisiertes Behandlungskon-
zept praktiziert, das Personal ist
entsprechend geschult und ausge-
bildet. Behandlung und Beratung
sowie konkrete MaBnahmen in
der Komplexbehandlung richten
sich an der konkreten gesundheit-
lichen und sozialen Situation der
Betroffenen aus und haben auch
und insbesondere den Bereich

aus den gruppen
und verbanden

Beruf und Arbeit mit Epilepsie
zum Thema. Das an sich gute Be-
handlungskonzept endet jedoch
mit dem Tag der Entlassung aus
der stationaren Behandlung —also
an dem Tag,an dem das Leben
mit Epilepsie in seiner ganzen
Harte wieder ungefiltert Realitat
wird. Abgesehen von dem, was im
Rahmen einer nachstationaren
Begleitung vom Klinikpersonal
geleistet werden kann und darf
und im Ubrigen von keiner Stelle
finanziert wird.

In der ambulanten Epilepsieversor-
gung gibt es dieses umfassende
Behandlungskonzept nicht. Wirde
es dies geben, ware zweifelsohne
der Bereich Epilepsie und Arbeit ein
Kernbereich. Gerade bei neu auf-
getretener Epilepsie oder bei einer
Verschlechterung der Anfallssitua-
tion hat die gesundheitliche Situa-
tion im berufsfahigen Alter immer
Auswirkungen auf Beruf und Ar-
beit, sei es akut oder in der berufli-
chen Planung und Ausrichtung.

Das Netzwerk Epilepsie und Arbeit
(NEA) in Berlin/Brandenburg ist
ein Zusammenschluss verschie-
dener Berufsgruppen und Arbeits-
bereiche, die mit der Behandlung,
Beratung, Berufsausbildung, Reha-
bilitation und Betreuung auch von
Menschen mit Epilepsie praktisch
befasst sind. Das NEA-Fachteam
setzt sich zusammen aus Arzten,
Sozialarbeitern, Therapeuten, Re-
habilitationsberatern, Padagogen,
Soziologen und Psychologen, die in
verschiedenen medizinischen und
sozialen Einrichtungen tatig sind.
Dies sind Fachkliniken und Am-
bulanzen, Berufsbildungswerke,
Einrichtungen der medizinischen
und beruflichen Rehabilitation, die
Agentur fiir Arbeit sowie Integra-
tionsamter und Integrationsfach-
dienste. Alle Mitglieder wurden
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und werden im Rahmen der Netz-
werkarbeit fachlich geschult und
epileptologisch fortgebildet. Sie
bilden gemeinsam ein regionales
Netzwerk aus Spezialisten mit
dem erforderlichen Fachwissen
und dem entsprechenden,Hand-
werkszeug®, um gezielt Menschen
mit Epilepsie im Bereich Beruf,
Arbeit und Ausbildung unterstut-
zen zu konnen.

Durch die Einbeziehung unter-
schiedlicher Fachbereiche, je nach
Bedarf und definierter Aufgaben-
stellung im konkreten Fall, ent-
steht so ein kompetentes, hand-
lungsfahiges und effektiv arbei-
tendes Hilfesystem, welches nur
die Ressourcen des Netzwerkes
aktiviert, die im Einzelfall auch er-
forderlich sind und die dann tatig
werden. Es kann gezielt und fall-
bezogen zum Thema Epilepsie und

Arbeit beraten werden, geeignete
MaRnahmen werden ggf. vorberei-
tet oder eingeleitet. Kontakte zum
zustandigen Rehabilitationstrager,
Arbeitgeber oder Mediziner, auch
zur Fachklinik, kbnnen hergestellt
bzw. weitere Hilfesysteme akti-
viert werden - je nach Bedarf und
Erforderlichkeit.

Das NEA-Fachteam Berlin/Bran-
denburg steht Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehorigen,
Arbeitgebern, Arbeitsmedizinern,
Neurologen, Schwerbehinderten-
vertretungen sowie Fachdiensten
der beruflichen Rehabilitation of-
fen. Es entstehen keinerlei Kosten,
da lediglich bereits bestehende
Ressourcen genutzt und vernetzt
werden. Die einzelnen Mitglieder
des Fachteams arbeiten gemal}
und im Rahmen ihres jeweiligen
beruflichen Auftrages und werden

Neues aus Aschaffenburg

Ein erfolgreicher Abend im April 2018

Im vergangenen April fand ein
Informationsabend zum Thema
Epilepsie bei Kindern statt. Da es
hier leider keine eigene offizielle
Elterngruppe mehr gibt, fiihlten
wir uns in der Pflicht, die betroffe-
nen Eltern und Kinder mit unserer
Aktion zu unterstitzen. Da sich
gerade junge Leute viele Informa-
tionen im Internet holen, hatten
wir anfangs etwas Bedenken. Aber
zum Schluss waren doch fast 5o
Gaste unserer Einladung gefolgt.

Gleich nach der BegriiBung be-
gann Prof. Dr.Klepper (Klinik ftir
Kinder und Jugendmedizin, Klini-
kum Aschaffenburg) mit seinem
Vortrag. Er erklarte den Gasten
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viel Gber die neuesten Behand-
lungsmethoden sowie uber die
verschiedenen Medikamente, die
bei Epilepsie meistens eingesetzt

ausschlielRlich in diesem Sinne
tatig. Es erfolgen regelmaRig inter-
ne Supervisionen und Fallbespre-
chungen, in denen anonym und
fachiibergreifend Fallkonstellatio-
nen vorgestellt und besprochen
werden. Ziel ist, neben dem fachli-
chen Austausch, eine Optimierung
der Netzwerkarbeit.

Kontakt fiir Brandenburg: Sybille
Fritz, IFD Eberswalde, Tel. 03334 -

384540

Kontakt fiir Berlin: Ralf Rottig, IFD
Berlin - Siid, Tel. 030 - 68409 4663

Informationen zum bundesweit
arbeitenden Netzwerk Epilepsie
und Arbeit unter www.epilepsie-
arbeit.de.
Thomas Jaster
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg

Herzbergstralle 79,10365 Berlin
www.ezbb.de

werden. Hierbei ging es ihm vor
allem um die verschiedenen Wir-
kungen und Nebenwirkungen der
eingesetzten Wirkstoffe. Ich denke,

1 Stiftsplatz in der Altstadt, Foto: © Stadt Aschaffenburg, Malin Seidel
L



er konnte vielen Eltern auch etwas
die Angst nehmen, da die Krank-
heit gerade im Kindesalter gut
behandelbar ist und viele der Kin-
der gut einstellbar sind und damit
auch anfallsfrei werden.

Frau Staab-Kupke von der Epilep-
sieberatung Wiirzburg hingegen
zeigte die Probleme einer Epilep-
sie, sowohl fiir die betroffenen
Kinder als auch fir die Famili-
enmitglieder, auf. Dazu zahlen
schliellich nicht nur die besorgten
Eltern, sondern auch die Geschwis-
ter des betroffenen Kindes, die sich
manchmal etwas vernachlassigt
fuhlen,auch wenn dies natirlich
gar nicht die Absicht der Eltern ist.
Aber auch das Verhalten bei einem
Anfall, die Erste Hilfe-MaRRnahmen
sowie der Hinweis, wie wichtig

es ist, die Anfalle zu beobachten,
wurden erklart.

b Lt = fiing, I

Nach den Vortragen konnten so-
wohl mit den Referenten als auch
mit den Mitgliedern der SHG noch
personliche Gesprache gefiihrt
und Fragen gestellt werden. Davon
wurde rege Gebrauch gemacht.
Auch Informationsmaterial, das
uns vom Landesverband und von

Gemeinsame Arbeit
auf festere FulSe gestellt

Treffen der Arbeitsgemeinschaft der

Epilepsie-Selbsthilfeverbiande Deutschlands

Es ist mittlerweile eine gute Tra-
dition seit vier Jahren: Zweimal
im Jahr trifft sich die Arbeitsge-
meinschaft der Epilepsie-Selbsthil-
feverbdinde Deutschlands. Es gibt
einen festen Kern, der jeweils im
September und im Umfeld der
Jahrestagungen der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie zu-
sammenkommt. Beim Treffen im
September 2018, das erneut von
Hedi Sudbrock moderiert wurde,
ging es durchaus hoch her. Der Tag
der Epilepsie, der als gemeinsame

Veranstaltung aller Verbande ver-
ankert werden soll, war entgegen
der Absprache aus dem Vorjahr
flr das Jahr 2018 von der DE ohne
Einbindung der anderen Verbande
organisiert und der Flyer ohne
Absprache erstellt worden. In der
Zukunft soll das durch ein gemein-
sames Redaktionsteam besser
werden. Als gemeinsames Motto
fiir das Jahr 2019 wurde nach einer
umfangreichen Themensamm-
lung Epilepsie — echt jetzt? ge-
wahlt. Daran gefielen die Nahe zur

i

Ruine im Park Schéntal, Foto: © Stadt Aschaffenburg, Malin Seidel

aus den gruppen
und verbanden

der DE zur Verfligung gestellt wur-
de, war sehr gefragt.

Alles in Allem war es ein
gelungener Abend.
Sabine Seipel

Interessengemeinschaft fir Anfallskranke
im Raum Aschaffenburg

Jugendsprache und die Moglich-
keit, das Thema Erwachsenwerden
mit Epilepsie unterzubringen.

Das Thema Beratungsstellen
begleitet die Epilepsieselbsthilfe
weiter. Eine Resolution mit der
Forderung nach der flachen-
deckenden Versorgung in ganz
Deutschland wurde von Sybille
Burmeister vorgestellt und be-
raten. Nach einer Uberarbeitung
konnte sie am Tag der Epilepsie
verteilt und unter anderem dem
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aus den gruppen
und verbanden

v. links: Barbel TeBner und Arnim Pommeranz (LV Sachsen-Anhalt), Alexander Walter (LV Hessen),Ingrid Kopiel-
ski (LV Berlin-Brandenburg), Hedi Sudbrock, Bjorn Tittmann (LB Sachsen), Carsten Klaede (LV Bayern), Sybille
Burmeister (Bundesverband), Claudia Schmoldt (e.b.e.), Doris Wittig-MoRBner (LV Bayern),Wolfgang Walther (LV
Hessen),Susanne Fey und Mireille Schauer (e.b.e.),Gudrun Raab (LB Thiiringen), Thomas Porschen (LV NRW)

Beauftragten der Bundesregierung
fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen, Jiirgen Dusel, der
Bundesministerin der Justiz und
fiir Verbraucherschutz, Katarina
Barley sowie spater dem Bundes-
gesundheitsminister Jens Spahn
uberreicht werden. Jeder ist auf-

gerufen, die Resolution, die auf
unserer Webseite www.epilepsie-
vereinigung.de verdffentlicht ist
und dort heruntergeladen werden
kann, an seine Abgeordneten in
Bundes- und Landtagen sowie an
die ortlichen Politiker und Institu-
tionen weiterzugeben.

GroRRe Themen des Treffens der
Epilepsie-Selbsthilfeverbande
waren noch die Mitarbeit im Inter-
national Bureau for Epilepsy (IBE),
die Behandlung von Epilepsie-
Patienten mit Cannabidiol und die
Verbesserung der Kommunikation
untereinander. Thomas Porschen
stellte die Informationen zum Pati-
ententag 2019 in Basel im Rahmen
der Tagung der deutschen und
Osterreichischen Gesellschaften
flr Epileptologie und der Schwei-
zerischen Liga gegen Epilepsie vor.

Einer der Patientenvertreter der DE
im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA), Mario Hecker, stellte sich
der Arbeitsgemeinschaft vor.Klaus
Rozinat, unser anderer Patienten-
vertreter, wird zur nachsten gro-
Ben Zusammenkunft eingeladen.
Sie findet vom 07.— 08. September
2019 in Nirnberg statt.

| Sybille Burmeister

Landesverband Epilepsie Bayern trifft
sich in Hirschberg

Bericht liber ein Seminar-Wochenende

Der Landesverband Epilepsie Bay-
ern e.V. lud wieder zu dem alljahr-
lichen Seminar-Wochenende auf
Schloss Hirschberg bei Beilngries
im Altmduhltal ein. Diese Veranstal-
tung gilt Epilepsiekranken und ih-
ren Angehdrigen aus ganz Bayern.
Sie soll zum einen der Starkung
der einzelnen Selbsthilfegruppen
dienen und zum anderen natdrlich
das Verstandnis fiir die Krankheit,
die Ursachen, den Verlauf, die
Behandlungsmoglichkeiten und
auch den Umgang damit aufzei-
gen.
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Im Vordergrund steht dabei aber
immer: keine Stigmatisierung,
Offenheit gegenliber Betroffe-
nen und auch Offenheit gegen-
tber Menschen, die nicht so gut
bescheid wissen. Lernen uber
Medikamente, neue Behandlungs-
moglichkeiten, wo sind Therapie-
zentren, wie werden die einzelnen
Formen der Epilepsie festgestellt
und welche Ursachen kénnen die
Erkrankung auslsen.

Dabei soll aber in diesen Semi-
naren, die schon seit Jahren auf

Schloss Hirschberg durchgefiihrt
werden, der SpaR, die Freude, das
Lachen und das positive Denken
nicht zu kurz kommen. Hierzu
werden in verschiedenen Work-
shops Moglichkeiten aufgezeigt.
Letztes Jahr wurde zum Beispiel
gemalt, in anderen Jahren wurde
getrommelt, gesungen, eine kurze
Einfuhrung in Yoga gegeben oder
gezaubert. Dazu kamen verschie-
dene Themen in Psychologie, Pad-
agogik oder Alltagsbewaltigung.
In diesem Jahr standen zur Aus-
wahl:, Aus der Ruhe in die Kraft —



Achtsamkeit im Alltag"“,, Was aus
dem Gesicht spricht” (von einer
Physiognomin gelehrt) und ,Erste
Hilfe bei epileptischen Anfallen®.
Auch das Thema,,Depression bei
Angehorigen oder Freunden® mit
einer Traumatherapeutin wurde
angeboten. Alle Kurse waren voll
belegt und bei der abendlichen
Zusammenfassung zeigte sich,
dass diese Themen gut in den
Alltag zu integrieren sind, die
Teilnehmer begeistert waren und
an den Tischen beim Abendessen
noch heftig diskutiert wurde.

Am Sonntagvormittag, nach
einer kurzen Meditation in der
Kapelle — das wird ebenfalls jedes
Jahr angeboten — gab es noch
den Vortrag: ,Wechselwirkungen
zwischen Medikamenten und
Nahrungsmitteln®, in dem eine
Apothekerin, gleichzeitig Ernah-
rungsberaterin, uns aufzeigte,
wie sinnvoll oder auch gefahrlich
falsche Einnahme, Zufuhr von Zu-
satzmedikamenten wie Magnesi-

um, Kalium etc. oder das Weglas-
sen verschiedener Nahrungsmit-
tel sein kann. Dazu gab es auch
noch die genaue Erklarung, wo
und wie die verschiedenen Epilep-
siemedikamente aufgenommen
und verarbeitet werden.

Diese Seminar-Wochenenden in
Hirschberg sind fur mich jedes
Jahr ein Highlight, ein Muss, der
JJahresurlaub® oder einfach aus-
gedrickt: das Beste, was mir und
allen, die auch heuer wieder anwe-
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send waren, passieren kann. Man
trifft sich, man kennt schon viele,
freut sich aufeinander, genief3t
die Ruhe hoch lber Beilngries mit
Blick auf die Altmuhl, wird vom
Kiichenpersonal Uber alle MaRen
verwohnt, wohnt in wunderscho-
nem Ambiente und vor allem: Da
sind Menschen um einen herum,
die die gleiche Krankheit haben,
die einen verstehen, mit denen
man Uber alles reden oder auch
lachen kann. Jede/r hat seine/ihre
eigene Geschichte und dennoch
sind wir —gemaR unserem deut-
schen Grundgesetz — alle irgend-
wie gleich.

Ein dickes Dankeschon an den Lan-
desverband Epilepsie Bayern und
vor allem an Doris Wittig-MofRner
und ihr Team, die wieder alles so
wunderschon vorbereitet haben!
Vielen Dank und: auf Wiederse-
hen im nachsten Jahr auf Schloss
Hirschberg!

Regina von Wendland
Gesprachsgruppe fur epilepsiekranke
Erwachsene Passau und deren Angehorige

20 Jahre Modulares Schulungs-
programm Epilepsie
Herzlichen Gluckwunsch MOSES!

In diesem Jahr ist es tatsachlich
schon 20 Jahre her, dass die Idee
eines Schulungsprogramms fiir
Menschen mit Epilepsie und ihre
Angehorigen in die Tat umgesetzt
wurde. Durch die Initiative von
Dr. Sibylle Ried (Epileptologin, zu-
letzt in Zirich/CH tatig und leider
bereits verstorben) wurden viele
namhafte Arzte, Sozialarbeiter
und in der Selbsthilfe Tatige fur die
Entwicklung eines Schulungspro-
gramms gewonnen.

Erste Trainerausbildungen und
Schulungen wurden dann im Jahr
1998 durchgefiihrt. Die Schulun-
gen wurden fir 8-12 Teilnehmende
ab ca.16 Jahren entwickelt und
umfassen neun Module, die oft
auch am Wochenende durchge-
flhrt werden. Mittlerweile gibt es
auch ein Programm fur Familien,
Famoses, bei dem die Eltern sich
mit der Erkrankung beschaftigen,
wahrend ihre 8-12 Jahre alten
Kinder auf eine virtuelle Schiffsrei-

se gehen, um ihre Epilepsie besser
zu verstehen.

MOSES ist in mehrere Sprachen
ubersetzt worden. So gibt es eine
englische Fassung. In Litauen wer-
den ebenfalls MOSES-Schulungen
in der Landessprache durchge-
flhrt und selbst in Japan gibt es
MOSES auf Japanisch!

Ein Meilenstein war die Anerken-
nung des Schulungsprogramms

einfalle 147-148, 3./4. Quartal 2018
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Gabi Haferkamp auf der DGfE-Tagung 2018 in Fiirth

als Ergdnzende Leistung zur Re-
habilitation, was die Kostentliber-
nahme durch die gesetzlichen
Krankenkassen ermoglichte. Die
anbietenden Schwerpunktpraxen,
Epilepsieberatungen oder Epilep-
siezentren benoétigen dann noch
eine Anerkennung als Schulungs-
zentrum, um mit den Krankenkas-
sen abzurechnen.

So aufgestellt gibt es MOSES-
Schulungen an vielen Orten in
Deutschland, Osterreich und der
Schweiz. Die Termine kann man
auf der Homepage www.moses-
schulung.de oder www.famoses.
de erfahren, ebenfalls stehen viele
Termine auch in den einfdllen.

Jedes Jahr werden von der Ausbil-
dungs- und Autorengruppe neue

Trainer und Trainerinnen ausge-
bildet. Inzwischen gibt es Gber
100 zertifizierte Trainerinnen und
Trainer. Nahere Informationen zur
Ausbildung und Re-Zertifizierung
finden Sie auf der Homepage.

Wie geht es weiter?

Zurzeit arbeitet der Autorenkreis
an der Uberarbeitung des Er-
Arbeitungsbuches, so heilst das
Schulungsmaterial. Anfang 2020
wird die 5. Auflage fertig sein.

Auf der Jahrestagung der Deut-
schen Gesellschaft fiir Epileptologie
(DGSE) in Furth, die Anfang Juni
2018 stattfand, wurde das Jubi-
laum begangen. Das jahrliche
MOSES-famoses-Symposium stand
ganz im Zeichen des Jubilaums.
Am MOSES-Infostand verschenkte
die Autorengruppe Sonnenblu-
mensamen als Zeichen dafiir, dass
aus Kleinem GroRes wachsen
kann, so wie MOSES, auch wenn es
bei Sonnenblumen schneller geht!

Gabi Haferkamp

Epileptologische Schwerpunktpraxis
Ralf Berkenfeld

Neukirchen-Viuyn

Gut besuchter Patiententag
der DGTE in Furth

Interessante Vortrage Uiber Krankheit, Therapie und Selbsthilfe

Einer der Hohepunkte der Jahres-
tagung der Deutschen Gesellschaft
fiir Epileptologie (DGfE) aus Sicht
der Betroffenen ist der Patien-
tentag: So war es auch dieses Jahr
bei der 54.Jahrestagung in Furth.
Sie fand in der Stadthalle statt
und war von Doris Wittig-MoRner
(Landesverband Epilepsie Bayern)
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und PD Dr. Burkhard Kasper (Epi-
lepsiezentrum Erlangen) organi-
siert worden. Das Programm sollte
mit seinen drei Schwerpunkten
Medizin, psychosoziale Beratung
und Selbsthilfe sowohl den Betrof-
fenen als auch der interessierten
Offentlichkeit Informationen zur

Erkrankung und Hilfe zur Krank-
heitsbewaltigung geben.

Zum Aufwdrmen gab es neben
einem GruBwort des ,Hausherrn®
Prof. Hajo Hamer, der sich Uiber den
starken Besucherandrang freute,
noch ein VideogruBwort von Wi-
gald Boning, seit 2014 Schirmherr



des Vereins Dravet-Syndrom e.V.n
einer ihm bekannten Familie habe
es einen Fall von Rolando-Epilepsie
gegeben und er sei erschrocken
gewesen, dass die Betroffenen sich
,um ihr Schicksal selbst kiimmern
mussten®. Das sei schon fast eine
wissenschaftliche Tatigkeit und er
staune Uber die gute Stimmung
bei den Betroffenen, die sich in der
Selbsthilfe gegenseitig unterstiitz-
ten und beraten.

In seinem Science-Slam verglich
Prof. Dr. Berend Feddersen viele
Spielsachen aus grellbuntem
Kunststoff mit dem menschlichen
Gehirn. Mit einer hasslichen Pe-
riicke maskiert, verdeutlichte er
den Informationsaustausch mit
Jonglierballen — und bei einem
Schlaganfall gingen halt auch mal
Nervenzellen verloren, meinte er
lachend.Im gemeinsamen MRT
standen alle Zuhorer von ihren
Stuhlen auf und setzten sich nach
eigenem Rhythmus wieder hin, ein
Diabolo-Gerat zeigte den epilepti-
schen Anfall. Die medikamentose
Therapie verdeutlichte Feddersen
durch einen Stab mit Kugeln, die
Anfallskontrolle, -schwellen, Me-
dikamente und Nebenwirkungen
darstellten. Seine Zauberkiinste
stellte der jugendlich wirkende
Mediziner mit Ballen und Hutchen
unter Beweis: Ball weg (er schluckt
ihn runter mit den Worten: ,Der
kommt nach drei Tagen wieder”),
Muster weg, Anfallsherd noch da,
Apfel unter dem Hut: Lahmung
oder Sehstorung. Seine Schluss-
folgerung:,Doktor, pass auf mein
Gehirn auf”.

Dr.Frank Kerling riet den Patienten,
friher beim Hausarzt oder nieder-
gelassenen Neurologen auf eine
Uberweisung zum Spezialisten zu
drangen. 591 Epileptologen verfiig-
ten Uber das Zertifikat der DGfE,

es gebe 71 Schwerpunktpraxen in
Deutschland. In Sachsen-Anhalt
oder Brandenburg befinde sich
allerdings keine davon, was fuir

die haufig nicht-motorisierten
Epilepsiepatienten ein Problem
darstelle. Epilepsiezentren ver-
fligten liber hohe Fallzahlen und
Erfahrungen, die notwendige
Ausristung und das Personal - bis
sie zertifiziert sind, dauere es flnf
Jahre. Nach einer gesicherten Dia-
gnose im Epilepsiezentrum konne
die Verlaufskontrolle durch die
niedergelassenen Neurologen er-
folgen. Kerling wiinschte sich mehr
Uberweisungen zu Zentren und
weniger Patienten, die nur auf ihre
Hausarzte horen, die ihnen raten,
»ZU Ful zu gehen®. Die Medizin
entwickle sich standig weiter und
die Arzte mussten auf dem Laufen-
den bleiben —das schafften Haus-
arzte mit Blick auf die Epilepsie
nicht. Die epilepsiechirurgischen
Maoglichkeiten sollten ebenfalls alle
fiinf Jahre geprift werden. Auch
der Kinderwunsch bei Epilepsie-
patienten gehore in facharztliche
Hande, genauso wie die
Therapiebeendigung.

Dr.Johannes Lang hielt einen Vor-
trag zum Thema Generika. Viele
niedergelassene Arzte seien auch
hier nicht sensibel genug. Fullstof-
fe, Tragersubstanzen, Binde- und
Gleitmittel etc. unterscheiden
sich bei unterschiedlichen Her-
stellern stark voneinander, auch
wenn der Wirkstoff der gleiche
ist.,,Es gleicht eben nicht ein Ei
dem anderen®, erklarte er. Bei
einem Krankenhaus-Aufenthalt
sollten Patienten ihre eigenen
Medikamente mitnehmen. Bei
einer Neueinstellung von Medi-
kamenten konne problemlos auf
ein Generikum ersteingestellt
werden —wenn damit das Ziel
der Anfallsfreiheit erreicht werde
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und keine Probleme auftauchten.
»Es lohnt sich, Medikamente von
etablierten Firmen zu verschrei-
ben und nicht von irgendwelchen
Start-ups, die nach einem halben
Jahr wieder schlieRen®, riet Dr.
Kaspar. Patienten brauchten kein
Mitleid mit ihren Arzten zu haben,
sondern sollten ihre Forderung
nach einem bestimmten Praparat
begriinden.

Ob alles, was Spals macht, verbo-
ten sei, ergriindete Simone Fuchs
von der Epilepsieberatung Unter-
franken (Wiirzburg). Sie riet dazu,
eine gute Risikoeinschatzung zu
betreiben. Hierzu gehorten die
Beobachtung von Anfallsarten,
Haufigkeit, Dauer des Anfalls, ob
es ,protektive Faktoren“ gebe, was
Anfalle auslose und eine mogliche
tageszeitliche Bindung.

Peter Brodisch stellte das neue
Projekt Berufliche Teilhabe bei
Epilepsie im Arbeitsleben (TEA) vor.
,Wenn das Kind in den Brunnen
gefallen ist, werden in Deutsch-
land gerne Zaune um die Brunnen
errichtet, meinte er. Dann erfolge
oft ein Arbeitsverbot und Arbeits-
platzverlust, statt den Arbeitsplatz
frihzeitig zu begehen und zu
erhalten. Heutzutage seien aller-
dings sehr viel mehr Menschen
mit Epilepsie in Arbeit als friher.

Sehr beeindruckend war die musi-
kalische Darbietung durch Stefan
Tiefenbacher, der nach einem
Unfall ein Schadel-Hirn-Trauma
davon trug, einen Arm verlor und
an Epilepsie erkrankt ist. Begleitet
durch Walter Weh am Keyboard
spielte er Saxophon. Sarah Jorgen-
sen, die viele noch unter ihrem
Geburtsnamen Bischof kennen, las
aus ihrem Buch Panthertage. Auch
drei Jahre nach ihrer Buchverof-
fentlichung sei sie immer noch
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aufgeregt bei Lesungen, gab die
sympathische Autorin zu. Sie riet
allen Betroffenen, immer eine Art
Notfallset vorzubereiten mit den
wichtigsten Kontaktnummern und
fur sich selbst aktiv zu werden:
»Was tut mir gut, was kann ich
oder andere fiir mich tun?“ Weil
Epilepsie eine Art ,unsichtbare
Behinderung” sei, werde von ande-
ren Menschen oft unterstellt, dass

die Betroffenen Itigen, wenn sie
Uber ihre Beschwerden berichten.
Fir sie ist jetzt eine Teilzeitstelle
die richtige Losung. Der Blick von
auf3en auf ihr Leben habe ihr ge-
holfen. Sie habe gelernt, viele Klei-
nigkeiten und ihr soziales Umfeld
zu schatzen. Inr Mann habe sich
in sie verliebt, weil sie sich immer
so gefreut habe, wie gut es ihnen
gerade gehe, erzahlte sie.

FOCUS-Arzteliste

Zwei Korker Epileptologen unter Deutschlands Top-Medizinern

von links: Prof. Dr. Bernhard Steinhoff und PD Dr. Thomas Bast

In der FOCUS-Arzteliste werden
seit Uber 20 Jahren die Top-Me-
diziner des Landes gelistet. Die
jahrlich erstellte Liste basiert auf
den Daten des unabhangigen Re-
chercheinstituts Munich Inquire
Media. In die Beurteilung flieRen
Meinungen aus der medizini-
schen Fachwelt, Bewertungen von
Patientenverbanden und Selbst-
hilfegruppen und die Zahl der
wissenschaftlichen Publikationen
mit ein. Zudem muss jeder Arzt in
Selbstauskunft einen umfangrei-
chen Fragebogen liber seine Arbeit
ausfillen. So stellt die Redaktion
der Zeitschrift sicher, dass mog-
lichst viele relevante Kriterien in
die Bewertung mit einflieRen.
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Zum vierten Mal in Folge haben
gleich zwei Arzte des Epilepsiezen-
trums Kork, der Arztliche Direktor
Prof. Dr. Bernhard Steinhoff und
Dr.Thomas Bast, Chefarzt der
Klinik fur Kinder und Jugendliche,
die begehrte Auszeichnung er-
halten., Wir sind schon sehr stolz,
zu den flihrenden Epileptologen
Deutschlands gezahlt zu werden®,
sagt Dr.Thomas Bast. ,Das zeigt
einem, dass man seine Arbeit gut
macht.”

In den drei Kliniken des Epilepsie-
zentrums Kork, der Erwachsenen-
klinik, der Klinik fur Kinder und
Jugendliche und der Séguin-Klinik
flir Menschen mit schwerer geis-

Eine letzte Lanze fir die Selbsthilfe
brach der Film Giber Selbsthilfe

und die kleine Diashow, die Doris
Wittig-Moliner vorbereitet hatte.
Sie zeigten beide auf ihre Art die
Macht und Méglichkeiten, die im
gemeinsamen Tun liegen —und die
durch keinen Kontakt im Internet
ersetzt werden konnen.

| Sybille Burmeister

tiger Behinderung stehen insge-
samt 121 stationdre Betten zur
Verfugung. In den Epilepsieambu-
lanzen werden pro Jahr 6.000 bis
7.000 Patienten betreut.

Prof. Dr. Bernhard Steinhoff kam
1987 als junger Assistenzarzt erst-
mals nach Kork. In den 1990er Jah-
ren sammelte er in verschiedenen
Kliniken Berufserfahrung im Be-
reich der Epilepsie und kehrte im
Jahr 2000 als Leitender Oberarzt
zum Epilepsiezentrum Kork zuriick,
dessen Arztlicher Direktor er seit
2002 ist.

PD Dr.Thomas Bast schloss 1992
das Medizinstudium ab und
arbeitete 17 Jahre lang am Uni-
versitdtsklinikum Heidelberg in
verschiedenen Positionen im Be-
reich Padiatrische Neurologie und
Epilepsie.Im Juli 2009 libernahm
er als Chefarzt die Leitung der Kli-
nik fur Kinder und Jugendliche im
Epilepsiezentrum Kork.

Wir gratulieren herzlich zu dieser
Auszeichnung!
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Back for good als DVD erschienen

Wir verlosen zehn Exemplare unter unseren Lesern

In einfdlle 146 haben wir den Film
Back for good vorgestellt,in dem
die kleine Schwester der Haupt-
darstellerin Angie Epilepsie hat
—ein Film, der eine Komodie mit
leisen Tonen ist und die Beziehung
zwischen drei Frauen themati-
siert. Er feierte seine Premiere als
Er6ffnungsfilm der Perspektive
Deutsches Kino bei der Berlinale
2017 und war danach auf mehre-
ren Festivals zu sehen. Er wurde
ausgezeichnet mit dem Studio
Hamburg Nachwuchspreis, als
Bester Spielfilm gewann er den
Fipresci-Preis beim Filmkunstfest
Mecklenburg-Vorpommern, die
Biberacher Filmfestspiele deko-
rierten den Film mit dem Preis fur
den besten Debiitfilm und nicht
zuletzt gewann er den New Faces
Award der Zeitschrift Bunte. Zum
Kinostart im Mai 2018 durfte sich

Licht tiber die Natur und die

Hauptdarstellerin Kim Riedle
obendrein noch liber die Nominie-
rung flr den Preis als Beste weib-
liche Hauptrolle
beim Deutschen
Filmpreis freuen.

N

Jetzt erscheint
Back for good fr
das Heimkino auf
DVD, Video-on-
demand und als
digitaler Down-
load. Die DVD hat
als Bonusmaterial
einen Kinotrailer
und ein soge-
nanntes Making
of.Es gibt eine
Horfilmfassung fur Sehgescha-
digte und eine Untertitelung fir
Horgeschadigte.

EIT HEd AW E

Heilung einer Krankheit

Joseph Wenzel und die weltweit erste Epilepsie-Fachgesellschaft

Fachgesellschaften zur Erfor-
schung der Epilepsie entstanden
uberwiegend erst nach Griindung
der Internationalen Liga gegen
Epilepsie (ILAE) Anfang des 20.
Jahrhunderts. Nach einer Unter-
brechung der Aktivitaten durch
den Ersten Weltkrieg und ersten
Ansatzen einer Neubelebung in
den1920er-Jahren erfolgte 1935
anlasslich eines internationalen
Treffens in England eine Re-Eta-
blierung. Deutsche Fachvertreter

waren zwar schon 1909 an der
ILAE-Griindung beteiligt, eine offi-
zielle eigene Fachgesellschaft wur-
de in der Bundesrepublik Deutsch-
land aber erst 1957 gegriindet,
nachdem der US-amerikanische
Epileptologe William Gordon Lenn-
ox dies zuvor angeregt hatte. Die
Tatsache einer schon fast 150 Jahre
zuvor in Deutschland gegriindeten
medizinischen Epilepsie-Fachge-
sellschaft ist bislang weitgehend
unbekannt.

Wir haben die Freude, zehn Ex-
emplare unter unseren Lesern zu
verlosen. Bitte schreibt bis zum 30.
Januar 2019 eine
— Postkarte an die
Geschaftsstelle
der Deutschen
Epilepsievereini-
gung, Zillestralle
102, 10585 Berlin
oder schickt uns
eine E-Mail an
einfaelle@epilep-
sie-vereinigung.de.
Aus allen Einsen-
dungen werden
die 10 Gewinner
gezogen und
anschlieBend be-
nachrichtigt. Der Rechtsweg ist
ausgeschlossen.

| Sybille Burmeister

Joseph (Franz Ignaz Aloysius)
Wenzel wurde 1768 in Mainz am
Rhein geboren. Sein Vater war seit
1759 Mitglied der medizinischen
Fakultat der dortigen Universitat,
seit 1763 aulRerordentlicher Profes-
sor fur Chirurgie, hatte zweimal
das Amt des Dekans der Medizi-
nischen Fakultat inne und wurde
1768 Stadtarzt. 1776 verstarb er

im Alter von nur 43 Jahren. Joseph
war eins von insgesamt sieben
Kindern, von denen vier jedoch
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Dr. Josef Wenzel, Ol auf Leinwand (37,8 x 32,2 cm), Kiinstler unbekannt, um 1800
Foto: © Senckenbergische Portraitsammlung, mit freundlicher Genehmigung

bereits in den ersten fiinf Lebens-
jahren verstarben.

Joseph und sein jungerer Bruder
Carl (haufiger auch Karl) sollten
eine gute Ausbildung erhalten.
Joseph studierte zunachst Philoso-
phie, dann zeigte er ein Interesse
an der Theologie. Schlief3lich be-
suchte er aus Neugier mit seinem
Bruder medizinische Vorlesungen
und entschied sich dann, ebenso
wie dieser, fur das Medizinstudi-
um, das sie von 1786 bis 1791 absol-
vierten und am gleichen Tag mit
der Doktorpriifung (Promotion)
abschlossen. Nach dem Staatsexa-
men unternahmen sie umfangrei-
che Studienreisen ins Ausland, u.a.
nach Wien, Zirich und Pavia.Jo-
seph Wenzel war Anhanger eines
auf systematische Sammlung von
Daten gegriindeten Forschungsan-
satzes (,Es zahlen nur beobachtete
Tatsachen und nicht unzumutbare
Ideen*). 1804 wurde er Professor
fir Anatomie und Physiologie an
der Universitat Mainz.
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Am 30. November 1802 griindete
Joseph Wenzel mit mehreren an-
deren Mainzer Arzten eine Private
medizinische Gesellschaft, deren
Ziel es war,,,Beobachtungen zu
sammeln und Licht Gber die Natur
und die Heilung einer Krankheit
zu verteilen, die bisher allgemein
bekannt als unheilbar, Epilepsie
...“. Diese Gesellschaft leistete

in den folgenden Jahren in klini-
schen Studien Pionierarbeit in der
Erforschung der Ursachen und
Behandlung von Epilepsie. Dazu
wurde versucht, so viele Patienten
wie moglich fir ihr Anliegen zu
gewinnen:,Jeder Patient mit Epi-
lepsie in Mainz unter der Obhut
von Mitgliedern der Gesellschaft
wurde in regelmaRigen Abstanden
besucht, und wenn nétig ofter ...
Jeder Anfall wurde genau in den
klinischen Aufzeichnungen der
Patienten dokumentiert ... An die
armen Patienten wurden kosten-
los Medikamente verteilt ...

Die Wirkstoffe, deren Wirksamkeit
getestet wurde, waren Kélnisch
Wasser, Baldrian, Hofmanns
Tropfen (in destilliertem Wasser
aufgeloster Ammoniak), Zink und
Elektrizitat. Wegen der frustrie-
renden Ergebnisse mit all diesen
Methoden ,wurde beschlossen,
bevor neue therapeutische Studi-
en durchgefiihrt werden wirden ...
mit viel Fleil3 zu erforschen, ob es
einen lokalen Defekt oder sichtba-
re Zerstorung von irgendeinem Teil
des Gehirns ... (gabe), die erklaren
kénnte, warum Behandlungsver-
suche nutzlos waren oder sogar
die Krankheit verscharft und die
Anfille erhoht hatten®.

Zwischen 1804 und 1808 wurden
Untersuchungen der Organe von
20 Patienten mit Epilepsie durch-
gefiihrt, die unter der Obhut der
Gesellschaft gewesen und verstor-
ben waren. Die Befunde wurden
mit denjenigen von 20 mit der
Guillotine (damals herrschte Na-
poleon in Mainz) getéteten Mit-
gliedern der Bande von Johannes
Buickler (1778 —1803; bekannter als
Schinderhannes) verglichen. Bei al-
len Epilepsiepatienten fanden sie
Veranderungen der Hirnanhangs-
driise (Hypophyse). Die Ergebnisse
wurden 1810 in einem Buch verof-
fentlicht, das sein Bruder Karl nach
seinem friihen Tod 1808 im Alter
von nur 40 Jahren herausgab.

Obwohl inzwischen bekannt ist,
dass es sich bei diesen Verande-
rungen um unspezifische Befunde
handelt, stellt die arztliche und
wissenschaftliche Strategie von
Joseph Wenzel und seiner Fachge-
sellschaft den ersten Versuch einer
systematischen Erforschung der
Krankheit dar.

Dr. Glinter Kramer
Neurozentrum Bellevue, Zirich
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Thelma — Epilepsie im Kino?

Leider ein Film mit Klischees und Vorurteilen

-y

Thelma, eine junge Frau, die an der
Universitat Oslo ihr Biologiestudi-
um aufnimmt, erscheint auf den
ersten Blick so typisch wie es eine
junge Frau zu Beginn ihres Studi-
ums sein kann. Die Erfahrungen,
die sie macht, sind Schwellenmo-
mente auf dem Weg in ein neues
Leben und zugleich Mittel, um

sich von ihrem christlich geprag-
ten und konservativen Elternhaus
abzunabeln.Thelma (Eili Harboe)
zieht in ein Studentenwohnheim,
nutzt soziale Plattformen wie Fa-
cebook und Instagram, um sich mit
ihren Kommilitonen zu vernetzen,
geht auf Partys und besucht Vorle-
sungen.Im Zuge dessen freundet
sie sich mit Anja (Kaya Wilkins) an.
Die Freundschaft zwischen bei-
den Frauen wird im Laufe der Zeit
immer intensiver, bis sich beide
ineinander verlieben. Was wie ein
typischer und genrekonformer Co-
ming of Age-Film wirkt, entwickelt
sich zu einer emotional komplexen

Thelma

Ein Film von Joachim
Trier

Norwegen 2017

116 Minuten
Erschienen als DVD
und Blu-ray

11,99 Euro /13,99 Euro

Erzahlung. Denn Thelmas Ge-
schichte wird durch einen zweiten
Schwellenmoment definiert, der
wie eine Zasur in ihr neues Leben
einschneidet: In der Universitatsbi-
bliothek erleidet sie im Beisein von
Anja ihren ersten epileptischen
Anfall.

Da auf ihren ersten Anfall weitere
folgen, wird Thelma in eine Spezi-
alklinik eingewiesen. Hier erfahrt
der Zuschauer, dass Thelma bereits
als sechsjahriges Kind einen Anfall
gehabt hat, der als Nervenzusam-
menbruch diagnostiziert und von
ihrem Vater Trond (gespielt von

Henrik Rafaelsen), der selbst Arzt
ist, mit einem Neuroleptikum
behandelt wurde. Der behandeln-
de Neurologe diagnostiziert die
Anfalle als nicht-epileptisch und
weist auf ein bestehendes Trauma
hin, das Thelma in ihrer Kindheit
erlebt hat und nun unterdriicken
wirde, wodurch es unweigerlich
zu Anfallen kommen wiirde.

Im Laufe des Films etablieren sich
Thelmas Anfalle mehr und mehr
als erzahlerisches Motiv, da wah-
renddessen unerklarliche Dinge
passieren. Fensterscheiben zer-
bersten, Strallenlaternen flackern,
Mobelstiicke bewegen sich schein-
bar von allein und ihr Kérper wird
von einer Schlange umwickelt: Die
Anfalle sind so unerklarlich wie
die Symbolik, die sie umgibt. Die
Erklarung, die der Film liefert, ist
Ausdruck eines uralten Vorurteils
gegenlber Epilepsie: die Anfalle
sind Ausdruck einer tbernatirli-
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chen Kraft, die Thelma innewohnt
und die sie zu einer Gefahr fiir ihre
Mitmenschen macht.

Tatsachlich wird im Laufe des
Films auch das Trauma aufgedeckt,
das ihre gesamte Familienge-
schichte Uberschattet. Wahrend
ihres ersten Anfalls bringt die da-
mals sechsjahrige Thelma (Grethe
Eltervag) ihren einjahrigen Bruder
um, worauf ihre Mutter Unni (El-
len Dorrit Petersen) versucht, sich
das Leben zu nehmen und nach ei-
nem gescheiterten Selbstmordver-
such querschnittsgelahmt ist. Die
Sichtweise auf Behinderung ist
hier doppelt stereotyp. Wahrend
Thelmas Anfalle ihre Besessenheit
vom Teufel verkdrpern, so ist es
das Leben der Mutter im Rollstuhl,
das als besonders tragische ,Strafe
der Gotter” bewertet wird, denn
Suizid wird in vielen christlichen
Interpretationen als Stinde gese-
hen.

Genau in dieser Verbindung von
epileptischen bzw. nicht-epilepti-
schen Anfallen, Gbernatirlichen
Kraften und diskriminierenden
Vorurteilen liegt die Problema-

tik des Films. Nicht nur, dass in
mehreren Szenen intensives Fla-
ckerlicht verwendet wird, ohne
dass darauf hingewiesen wird.
Menschen mit Epilepsie (und de-
ren Angehorige) scheinen nicht
das Zielpublikum des Films zu sein.
Vielmehr werden Anfalle benutzt,
um Thelma zur Statistin ihrer
Andersartigkeit zu machen.,,Ich
wollte eine Liebesgeschichte Uber
jemanden drehen, der sich wie ein
Freak fuhlt", resimiert Regisseur
Joachim Trier in einem Interview
(Im Original: | wanted to make

a love story about someone who
feels like a freak.“). An epilepti-
schen oder nicht-epileptischen
Anfallen zu leiden, ein Studium
aufzunehmen, Freunde zu finden,
eine Beziehung zu fiihren, Spaf3
am Leben zu haben: all das riickt
fir Thelma, den , Freak” des Films,
in unerreichbare Nahe. Und so
kann ich mich nicht entscheiden,
was mich betroffener macht. Die
Szenen, in denen Thelma hilflos
krampfend auf dem Boden liegt
oder die Aussage eines Regisseurs,
der einen Film Uber eine an Anfal-
len leidende junge Frau gedreht
und sich dennoch scheinbar wenig

mit der Lebenswelt von Menschen,
die an Epilepsie erkrankt sind, aus-
einandergesetzt hat.

Und wahrend dem Film durchaus
einige positive Aspekte abzuge-
winnen sind —darunter fallt das
eindrucksvolle und visuell aufwan-
dige Erzahlen, der Soundtrack und
die schauspielerischen Leistungen
von Eili Harboe und Kaya Wilkins
—so bleibt am Ende, wenn Thel-
ma von ihren Anfdllen ,geheilt”

zu Anja zuriickkehrt, ein mehr als
schlechter Beigeschmack ubrig.
Fiir einen Film, der bei den Oscars
in der Kategorie Bester fremd-
sprachlicher Film nominiert wurde,
ist das Bild, das von einem Leben
mit Anfallen gezeichnet wird,
mehr als problematisch. In einem
Zeitalter, in dem sich der US-ame-
rikanische Prasident Donald Trump
offentlich Gber behinderte Men-
schen lustig macht und die AfD in
einer Anfrage an den Bundestag
einen Bezug zwischen Behinde-
rung und Inzucht zieht, haben
Vorurteile gegenuber Epilepsie im
Kino nichts zu suchen.

| Lisa Beckmann
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Berlin, April 1933

Wenn wir uber gestern sprechen,
sprechen wir von heute und morgen

Berlin, April 1933
Felix Jackson

Weidle Verlag, Bonn
2018

287 Seiten, broschiert
ISBN
978-3-938803-88-2
Preis: 23,-- Euro

el Apwad PEEE

Berlin, April 1933 beschreibt die
Zeit unmittelbar nach der Macht-
Uibernahme Hitlers, die in den
Holocaust miindete. Bespitzelung,
Opportunismus und nackte Bru-
talitat sind an der Tagesordnung.
Jackson schildert realistisch und
fesselnd die Verwandlung eines
angesehenen deutschen Anwalts
mit guten Kontakten zur Berliner
Kunst- und Theaterszene in einen
verfolgten, entrechteten und ge-
folterten Juden. Hans Bauer, das
,Urbild eines Deutschen, blond,
blaue Augen, einsachtzig groR,
ein eher durchschnittliches ovales
Gesicht”, kommt am 23. April 1933
von einem langeren Erholungsur-
laub in St. Moritz in den Schweizer
Alpen nach Deutschland zurlick.
Bauers Vorfahren bauen seit mehr
als 300 Jahren Schiffe in Bremen.
Bauer erfahrt erst nach und nach,
was die Machtiubernahme durch

die Nationalsozialisten fur ihn
bedeutet, denn er wusste nicht,
dass eine seiner Grolm{tter ju-
discher Herkunft war. Somit ist er
kein Arier mehr. Weil Bauer seine
berufliche Karriere und seine
Existenz nicht gefahrden mochte,
lasst er sich auf die Protektion
eines scheinbar befreundeten SS-
Obergruppenfiihrers ein und wird
erpressbar.

Der Autor, geboren als Felix Jo-
achimson in Hamburg, verlieR
Deutschland im Oktober 1933 und
ging nach Wien und Budapest.
1935/36 kehrte er noch einmal
nach Berlin zurlick. Er traf alte Be-
kannte aus der Theater- und Film-
welt wieder, die sich den neuen
Umstanden inzwischen sehr gut
angepasst hatten. Er verdichtet
seine Beobachtungen und auch
Erlebnisse und biographische Teil-
stlicke Anderer in seinem Roman.
Joachimson emigrierte 1936 in
die USA, anglisierte seinen Na-
men in Felix Jackson und horte
auf, deutsch zu sprechen. Felix
Jackson wurde ein angesehener
Drehbuchautor und Fernsehpro-
duzent.1980 wurde das Buch
unter dem Titel Secrets of Blood

medien

fur das amerikanische Publikum
publiziert.

Berlin, April 1933 zeigt, zu welchen
Grausamkeiten Menschen fahig
waren und sind. Wehret den An-
fangen, heillt es. Und hier zeigt
sich auch die Aktualitat des Bu-
ches. Stefan Weidle, Ubersetzer
und Verleger, schreibt in seinem
Nachwort im Februar 2018: ,Fiinf-
undachtzig Jahre sind seit den
von Jackson geschilderten Ereig-
nissen vergangen, und das Buch
musste eigentlich als historischer
Roman gelesen werden. Darf es
aber nicht. Zwar wiederholt sich
Geschichte nicht, doch manche
ihrer Ungeheuer erheben nach
Dezennien erneut das Haupt -
zumal wenn die Vernunft schlaft.
Das geschieht gerade, nicht nur
in Deutschland, weltweit. (...) Wir
fanden Jacksons Motto im Jahr
1992, als wir uns das, was gegen-
wartig geschieht, nicht vorstellen
konnten, ein bisschen pathetisch.
Jetzt wiederholen wir es und le-
gen gar noch mehr Pathos hinein:
Wenn wir iber gestern reden,
sprechen wir von heute und

morgen.”
| Conny Smolny

Wovor soll ich denn Angst haben?

Ein Buch uiber ein kluges und starkes Madchen

Lea ist 8 Jahre alt. Sie hat ein
krankes Herz, ein sehr krankes
Herz. Trotz des eingesetzten
Herzschrittmachers wird die

Herzleistung immer schlechter.

Lea bekommt schwere Herzrhyth-

musstérungen, eine Herztrans-
plantation ist notwendig. Da sie

sehr schwach ist und ihr Herz

ohne Unterstltzung nicht mehr
arbeiten kann, wartet Lea in der
Klinik auf ein Spenderherz. Dort
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Lea Lowenherz
Regina Nagel

ﬂ,—j Doris Verlag,

u'.-:_ Lo Ruppichteroth 2015

el B 152 Seiten, gebunden
¥ e il Empfohlenes Lesealter:

e man | Ll R ab 8

ISBN

978-3-9810623-6-6

Preis: 12,90 Euro

lernt sie den 12jahrigen Jonathan
kennen.Jonathan hat Leukamie.
Sie verbringen, wann immer mog-
lich, Zeit miteinander. Als Lea nur
durch den Defibrillator, der ihr
eingesetzt wurde, ein Kammer-
flimmern tberlebt, beschreibt

sie Jonathan die Begegnung mit
dem eigenen Sterben: ,Ich habe
es Uberlebt, weil sich der Delfi
eingeschaltet hat. Aber bevor das
passiert ist, war ich ganz weit
weg. Es war, als wiirde ich davon-

Jedes Kind ist ein Geschenk

flieRen ins Dunkle. Das Dunkle hat

mir aber gar keine Angst gemacht.

Und fur einen Moment habe ich
in der Ferne ein Licht gesehen.
Seither denke ich: Sterben ist
nicht schlimm.“,,Danke“, flistert
Jonathan und lachelt, , das gibt
mir jetzt richtig Mut.”

Leas Oma, eine wichtige Unter-
stitzung im Kampf gegen die
Krankheit, liest Lea auf Wunsch
von Jonathan das Buch Die Briider
Léwenherz von Astrid Lindgren vor.
»Ich weil nicht, sagte Oma (...), ob
die Erzahlung von den Briidern L6-
wenherz fur dich nicht zu beangs-
tigend und traurig ist an manchen
Stellen?”,,0h Oma”, lachelt Lea,
“wovor soll ich wohl noch Angst
haben?” Und Oma stellt fest: Jona-
than und Lea sind Léwenherzen.

Lea Lowenherz ist ein Buch Uber
ein starkes und kluges Madchen.
Pragmatisch geht sie Probleme an,
mit denen Erwachsene kaum fertig
werden. Auch oder gerade ange-
sichts der eigenen Krankheit und
der damit verbundenen Sorgen und
Angste bleibt sie mitfihlend, hilfs-
bereit und offen fir neue Freund-
schaften. Aber auch ihre alten
Freundschaften sind ihr wichtig.

Die Autorin hat das Buch aus
eigener Erfahrung geschrieben.
Seit 2012 wartet sie selbst auf ein
Spenderherz. Lea Lowenherz ist ein
Buch fiir Kinder und Jugendliche,
aber auch fiir Erwachsene. Es gibt
Mut und Zuversicht, es ist heiter
und traurig, und es ist gut lesbar

und fesselnd geschrieben.
| Conny Smolny

Hilfreiche Begleitung fiir Eltern von Kindern mit Behinderung

Starke fiirs Leben ent-
] wickeln. So meistern Sie
| den Alltag mit einem
behinderten Kind

Alfred und Sylvia Sobel

Neufeld Verlag,
Cuxhaven 2018
238 Seiten, gebunden
ISBN 978-3862560967
Preis: 19,90 Euro

Die Autoren des Buches Stdrke fiirs
Leben entwickeln. So meistern Sie
den Alltag mit einem behinder-

ten Kind sind selbst Eltern eines
von Behinderung betroffenen
Kindes. Das Buch ist riickblickend
entstanden, als ihr eigenes Kind
bereits erwachsen war, um ihren
Erfahrungsschatz an andere Eltern
weiterzugeben. In ihren Interviews
mit Eltern von Kindern mit Behin-
derung haben die Autoren folgen-
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den Satz gehort:, Jedes Kind ist ein
Geschenk, das zundichst noch ein-
gepackt ist“. Die guten Seiten und
Uberraschungen des Geschenks
konnen zunachst noch verborgen
sein und erst beim sorgfaltigen
Auspacken entdeckt werden. Eine
Anleitung hierzu kann der Leser in
diesem Buch erfahren.

Das Buch ist abwechslungsreich
aufgebaut. Es werden die Erfahrun-
gen mit dem eigenen Kind, das von
Behinderung betroffen ist, geschil-
dert. Dazwischen finden sich in
den einzelnen Kapiteln Zitate von
Eltern mit von Behinderung betrof-
fenen Kindern, die dem Leser das
Geflihl geben, die Schwierigkeiten
des Alltags mit anderen Eltern zu

teilen und nicht allein da zu stehen.

In den jeweiligen Kapiteln gibt es
die passenden Literaturhinweise,
Adressen fur eine weitere Diagno-
sefindung und Selbsthilfegruppen.

Das Buch orientiert sich einer-
seits am aktuellen Wissensstand
zur Widerstandsfahigkeit bei
Belastungen, der Resilienz, und
andererseits am Ansatz des Em-
powerments, der Fahigkeiten und
Starken, die jeder Mensch besitzt
und einsetzen kann, um Krisen zu
bewaltigen. Die Autoren betonen,
dass die Eltern die Spezialisten fur
ihr Kind sind und nur sie intuitiv
wissen konnen, was ihr Kind fiir
eine gute Entwicklung braucht.

Die Eltern werden von Anfang
an mit diesem Buch begleitet. Es



wird beschrieben, mit welchen Re-
aktionen der Umwelt Eltern eines
Kindes mit Behinderung konfron-
tiert werden und es werden ihnen
Wege zur aktiven Gestaltung die-
ser schwierigen Lebenssituation
aufgezeigt. Sie konnen erfahren,
wie sie Mut und Kraft erlangen,
dies zu meistern. Hierbei helfen
die Zitate von Eltern, die diese
Probleme bereits bewaltigt ha-
ben und geben neue Zuversicht.
Besonders die Diagnosefindung
wird hier als Erleichterung und
Wegweiser zur Findung konkreter
Forderungsmalinahmen genannt.
Die Eltern werden ermutigt, Gber
die Behinderung ihres Kindes zu
sprechen und ihr Recht auf Unter-
stiitzung einzufordern.

Sie erhalten hilfreiche Tipps zur
Alltagsbewaltigung und Informa-
tionen, wie und welche Form von

Leserbriefe

Liebe Mitarbeiter (-innen) der
einfille-Redaktion,

Bezug nehmend auf meinen Bei-
trag auf S. 42 in den einfdllen Nr.
145 (Epilepsie braucht Offenheit!)
mochte ich Euch gerne folgendes
berichten:

Mut zum Ehrenamt!

Eine weitere Frau aus unserer
Selbsthilfegruppe hat mit einer
ehrenamtlichen Tatigkeit als Gri-
ne Dame im Essener Klinikum
begonnen. Bei schwerster Epilep-
sie seit Kleinkindesalter war sie
nicht zum Erlernen eines Berufes
in der Lage. Nach einer OP vor lan-
ger Zeit ist sie im Alter von jetzt
38 Jahren mittlerweile viele Jahre

Unterstutzung sie fir sich und
fur ihr Kind bekommen konnen.
Sie werden ermutigt, auch in
krafteraubenden Zeiten an sich
selbst zu denken und ihre eigenen
Bediirfnisse ernst zu nehmen. So
lernen die Eltern, an ihrer Heraus-
forderung zu wachsen.

Die Autoren beschreiben, wie die
Partnerschaft gestarkt und als
Kraftquelle genutzt werden kann.
Auch die Rolle von Geschwisterkin-
dern wird kurz betrachtet, die
haufig frih Verantwortung tiber-
nehmen missen und wie die
Eltern auch, Ausgrenzung und
Ablehnung ihres von Behinderung
betroffenen Geschwisterteils erle-
ben miissen.

Die Eltern werden eingeladen, ihre
alten Wertvorstellungen zu tber-
denken und blockierende

anfallsfrei und sucht nach einer
Erfillung.

Auch wenn sich zum jetzigen Zeit-
punkt noch nicht sicher einschat-
zen lasst, ob sie diese Tatigkeit (zu-
mindest im derzeitigen Umfang)
auf Dauer austiben kann, 1asst sich
bereits jetzt folgendes sagen: Die
Arbeit macht ihr enormen Spaf3!
Mit Sicherheit kann sie alles erler-
nen, was sie benétigt. Im Moment
erlebt sie eine tolle Steigerung
ihres Selbstwertgefihls!

Vieles von dem, was sie jetzt emo-
tional erlebt, habe ich selber vor
langer Zeit mal erlebt. Vielleicht
macht es mir deshalb so eine Freu-
de, wenn ich es auch bei anderen
Menschen dann beobachten darf.

forum
leserbriefe

Gedanken aufzulosen. Sie erhalten
konkrete Anleitung, wie sie Schritt
fur Schritt Wiinsche und Ziele fur
sich selbst und ihre Familie
realisieren kbnnen.

Dieses Buch ist sehr gelungen, da
es die meisten Hurden aufgreift,
die sich vor Eltern mit einem von
Behinderung betroffenen Kind
aufbauen und so auch Probleme
zur Sprache kommen, die sonst
nicht so offen behandelt werden.
Es wird viel Hilfreiches vermittelt,
so dass verzweifelte Eltern wieder
Hoffnung schépfen und konkrete
Ratschlage umsetzen konnen,

so dass das Auspacken des
Geschenkes zur Freude

werden kann.

Daniela Abele
Verhaltenstherapeutin flr Kinder
und Jugendliche

Singen (Landkreis Konstanz)

Wieder bekommen wir also einen
uiberzeugenden Beweis dafiir,
dass eine Epilepsie kein Grund ist,
sich zu verstecken! Auch mit einer
Epilepsie konnen wir oft viel mehr
machen, als wir uns zutrauen! Na-
turlich gibt es viele Grlinde, die es
Menschen sehr schwer machen
kénnen, fur gewisse Versuche und
Aktivitaten Mut zu finden. Manch-
mal kann es aber sehr ermutigend
sein, mit Hilfe anderer Menschen,
die eine gute Empathie entwickeln
kénnen, gewisse Dinge zu versu-
chen. Menschen, die sich manch-
mal gut einfiihlen kénnen in Epi-
lepsiekranke, sind Menschen, die
ebenfalls eine Epilepsie haben.

Andreas Bantje
Epilepsie-Selbsthilfegruppe Essen
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Beschamende Arbeit
der Krankenkassen

Ich habe lange tiberlegt, wie und
ob ich diesen Leserbrief schreiben
soll.Ich bin zu dem Entschluss
gelangt, nicht meine Klappe zu
halten, sondern den ungeheuerli-
chen Vorfall eines jungen Mannes
zu schildern.

Bei dem Patienten (31Jahre) be-
steht seit dem Alter von neun
Jahren eine Epilepsie mit fokalen
und generalisierten Anfallen

und generalisierten tonisch-
klonischen sowie tonischen und
myoklonischen Anfallen wie auch
Absencen. Es kommt trotz antiepi-
leptischer Medikation ca. zwei- bis

dreimal im Monat zu Anfallsserien.

Eine epilepsiechirurgische Option
besteht auch nach invasiver EEG-
Diagnostik nicht.

Mit diesem Hintergrund stellte der
behandelnde Neurologe (Epilep-
tologe) nach einem neuerlichen
stationaren Aufenthalt einen
Antrag auf Leistungen zur medi-
zinischen Rehabilitation bei der
Deutschen Rentenversicherung
Bund. Die Krankenkasse war zu
diesem Zeitpunkt Leistungstrager,
der eingeschaltete Medizinische
Dienst (MDK) lehnte den Antrag ab
und schlug als Malknahme Patien-
tenschulungen und Teilnahme an
einer Selbsthilfegruppe vor, weil es
wirtschaftlicher sei; es bestehe kein
Rehabedarf! Nach eingelegtem Wi-
derspruch und nach Anforderung
des MDK Gutachtens stellte sich
heraus, dass die begutachtende
Arztin eine HNO-Arztin war. Dar-
aufhin erfolgten ein ,reger Schrift-
wechsel“ und mehrere Schreiben
an die Krankenkasse. Es wurde ein
zweites Gutachten erstellt. Ergeb-
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nis: Beflirwortung fir eine statio-
nare RehamaRnahme in Bethel.

Auf meine Einladung an die
Krankenkasse, an einer Moses-
Schulung teilzunehmen, um diese
Krankheit zu verstehen, kam dann
folgendes Schreiben: Wir freuen
uns, lhrem Widerspruch in vollem
Umfang abhelfen zu kénnen. Nach
Wirdigung der von Ihnen einge-
reichten Unterlagen kommen wir
abschlieBend zu der Entscheidung,
die MaBnahme in Bethel zu ge-
nehmigen. Wir wiinschen fur die
anstehende MaRRnahme einen
guten Behandlungsverlauf.

Das ist keine Posse, sondern bitte-
rer Ernst. Es ist anstrengend und
macht wiitend, so einen Marathon
mit den Krankenkassen zu fuhren.
Aber Aufgeben gilt nicht, auch
wenn man mit der Erkrankung
schon genug zu tun hat. An alle,
die Ahnliches noch vor sich haben:
Hartnackig bleiben!

Marita Wuschke
Vorstand Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen

Hallo,

mein letzter Kontakt zu euch lau-
tete: Ich bin seit dem 27.01.1998
anfallsfrei —also gut 20 Jahre.

Nun hatte ich in der U-Bahn einen
epileptischen Anfall. Ich mochte
nur, dass Menschen mit Epilepsie,
die ,jahrelang” keinen Anfall hat-
ten — nicht genauso wie ich — auf
einmal denken, sie hatten keine
Epilepsie mehr.

Wie dieser Anfall fir andere
letztlich aussah, wurde mir nur
berichtet. Zum einen war ich gut
drei Tage ohne Orientierungs-

sinn, konnte keine Daten mehr
riberbringen (Telefonnummern
waren genauso weg wie Adressen
oder ich erkannte mein Gegenulber
nicht) bzw. ich lag im Bett.

Eine Arbeitskollegin, die mich in
der ersten Woche taglich im Kran-
kenhaus besuchte, berichtete mir:
,Es war erschreckend anzusehen,
wie jemand von 100 auf o fallen
kann“. Der Anfall ereignete sich
am 27.09.2018.

Bereits zwei Monate spater gehe
ich wieder zur Arbeit. Nach Ab-
sprache mit meinem behandeln-
den Arzt (habe von der DRV das
o.k. bekommen und hatte am
16.11.2018 eine Anschlussheilbe-
handlung machen kénnen), ging
ich wieder zur Arbeit. Seine Worte
waren:,,Die beste Anschlussheil-
behandlung fir sie als jemand mit
Epilepsie ist, zur Arbeit zu gehen.
Dort sind sie unter Leuten und ha-
ben wieder eine Beschaftigung.”
(Ich bekomme jetzt erstmal wie-
der Tabletten und mein Arzt will
mich hier erstmal ,stabilisieren®,
bevor ich eine Kur oder ahnliches
mache). Er hatte vollig Recht.

Habe alles wieder langsam ange-
hen lassen und werde wohl auch
Anfang Dezember wieder zum
Sport gehen. Auch das hatte ich
vor dem Anfall zweimal die Wo-
che getan —z.Zt. nicht.

Ich wollte eigentlich nur sagen,
dass Leute, die erneut nach ganz
langer Zeit einen epileptischen An-
fall bekommen, sich auf keinen Fall
entmutigen lassen sollen. Nach
vorne blicken ist das Beste und es
geht schon irgendwie weiter —ich
sehe es an mir selbst.

Mit freundlichen GrtifSen,
Dieter Avianus



Seit meiner Zeit als Assistenz- und
spater Oberarzt der Neurologischen
Universitatsklinik Mainz verfolge
ich mit Interesse und Sympathie die
umfangreichen Aktivitaten der DE
und der einfille. Ich gratuliere zum
bisher Erreichten und wiinsche Al-
les Gute fiir die nachsten 30 Jahre!

Dr. Glinter Kramer
Ziirich
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Kontaktanzeigen

Junger Mann (22) sucht im Raum
Freiburg (Breisgau) Menschen
(hauptsachlich im gleichen Alter),
die auch von Epilepsie betroffen
sind flir gemeinsamen Austausch
—gern auch personlich — tiber den
Umgang mit der Erkrankung.

Melde dich unter Chiffre Freiburg.

.

Ich heiRe Stella Knotzer und bin
43 Jahre alt.

Habe bei meiner Geburt Sauer-
stoffmangel gehabt und Epilepsie
bekommen.

Habe bis zu meinem 9. Lebensjahr
epileptische Anfalle gehabt. War

bis zu meinen 19. Lebensjahr an-
fallsfrei gewesen.

Seit meinem 19. Lebensjahr habe
ich Depressionen bekommen und
habe seitdem Dissoziationen und
Absencen. Seitdem habe ich eine
Posttraumatische Belastungssto-
rung (PTSD). Habe seit Jahren auch
massive Schlafstérungen, wo ich
sehr schlecht schlafe.

Als Beruf habe ich Hauswirt-
schaftshelferin gelernt und arbeite
seit drei Jahren in einem
Altersheim. Das macht mir sehr
viel Spal3.

Wiirde sehr gerne Briefkontakt be-
kommen, um mich mit anderen Be-

troffenen austauschen zu konnen.

Melde dich unter Chiffre STELLA.
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termine
Datum Ort Veranstaltung Anmeldung & Fon/Fax/Mail
Informationen
28.01.2019 Epilepsie-Zentrum Ber- Informations- und Norbert van Kampen Fon: 030 — 5472 3512
18.00 - lin-Brandenburg, Herz- | Gesprachsgruppe fuir Epilepsie-Zentrum n.kampen@keh-berlin.de
19.30 Uhr bergstr.79,10365 Berlin, | Erwachsene mit Epilepsie | Berlin-Brandenburg www.ezbb.de
Haus 37
25.02.2019 Epilepsie-Zentrum Ber- Informations- und Norbert van Kampen Fon: 030 — 5472 3512
18.00 - lin-Brandenburg, Herz- | Gesprachsgruppe fiir Epilepsie-Zentrum n.kampen@keh-berlin.de
19.30 Uhr bergstr.79,10365 Berlin, | Erwachsene mit Epilepsie | Berlin-Brandenburg www.ezbb.de
Haus 37
22.—24.03.2019 |Akademie Hotel Jena Seminar: SagJa zu dir Bundesgeschaftsstelle Fon: 030 —342 4414
Am Stadion 1 —Mit Kunst und Impro- | der DE,Norma Schubert | Fax: 030 —342 4466
07749 Jena visation selbstbewusst Anmeldung erforderlich | info@epilepsie-vereini-
durchs Leben gung.de
25.03.2019 Epilepsie-Zentrum Ber- Informations- und Norbert van Kampen Fon: 030 — 5472 3512
18.00 - lin-Brandenburg, Herz- | Gesprachsgruppe fur Epilepsie-Zentrum n.kampen@keh-berlin.de
19.30 Uhr bergstr.79,10365 Berlin, | Erwachsene mit Epilepsie | Berlin-Brandenburg www.ezbb.de
Haus 37
29.—-31.03.2019 |Hotel Hoffmanns Hofe Seminar: Anfallsselbst- Bundesgeschaftsstelle Fon: 030342 4414
Heinrich-Hoff- kontrolle Grundkurs der DE, Norma Schubert | Fax: 030 —342 4466

mann-Stral3e 3
60528 Frankfurt a.M.

Anmeldung erforderlich

info@epilepsie-vereini-
gung.de

06.—07.04.2019

AMEOS Klinikum
Bernburg
Neurologische Klinik,
Epilepsie-Ambulanz,
Kustrenaer Str.98
06406 Bernburg

MOSES-Schulung

Dipl.-Psych. Sandy Weise
Anmeldung erforderlich

Fon: 03471-3416 06
swei.neuro@bernburg.
ameos.de

12.-14.04.2019

Haus Meeresfrieden
Maxim-Gorki-StraRe 19
17424 Heringsdorf
(Ostseebad)

Seminar: Epilepsie und
Angst

Bundesgeschaftsstelle
der DE, Norma Schubert
Anmeldung erforderlich

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

20.04.2019
18.00 —
19.30 Uhr

Epilepsie-Zentrum Ber-
lin-Brandenburg, Herz-
bergstr. 79,10365 Berlin,
Haus 37

Informations- und
Gesprachsgruppe flr
Erwachsene mit Epilepsie

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg

Fon: 030 —5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

08.-11.05.2019

Congress Center Basel
Messeplatz 21
4058 Basel (Schweiz)

1.Gem. Jahrestagung
der Deut. + Osterr. Ge-
sellschaft fiir Epileptolo-
gie sowie der schweizer.
Epilepsie-Liga

Conventus Con-
gress-management &
Marketing GmbH / D.
Kiihle

Fon:03641-3116 319
Fax: 03641-3116 243
epilepsie@conventus.de

22.05.2019
17.30 —19.00
Uhr

Heinrich-Boll-Stiftung
Schumannstr. 8,
1017 Berlin

Arzt-Patienten-Dialog:
Cannabis bei Epilepsie

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg

Fon: 030 - 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

25.—26.05.2019

Bunter Kreis

FaMOSES-Schulung

Epilepsie Beratung

Fon: 0821-400; 0821—

99192 Neudietendorf (bei
Erfurt)

10.00 — Nachsorge gGmbH Augsburg-Nordschwaben | 4945 oder 0821-4929

18.00 Uhr Stenglinstral3e 2 Anmeldung erforderlich | epilepsieberatung@bunt-
86156 Augsburg er-kreis.de

05.07.2019 Zinzendorfhaus Mitgliederversammlung | Bundesgeschaftsstelle Fon: 030 —342 4414

14.00 — Neudietendorf der Deutschen Epilep- der DE, Norma Schubert | Fax:030—342 4466

18.00 Uhr Zinzendorfplatz 3 sievereinigung eV. Anmeldung erbeten info@epilepsie-vereini-

gung.de
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Datum Ort

Veranstaltung

Anmeldung &
Informationen

Fon/Fax/Mail

Zinzendorfhaus
Neudietendorf
Zinzendorfplatz 3

05.— 07.07.2019

99192 Neudietendorf (bei

Arbeitstagung: Bewusst
und aktiv - gesund leben
mit Epilepsie

Bundesgeschaftsstelle
der DE, Norma Schubert
Anmeldung erforderlich

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

13587 Berlin

Erfurt)
30.08.- Hotel Christophorus
01.09.2019 Schonwalder Allee 26/3

Seminar: Das Ende der
Regenzeit — Gedachtnis-
training

Bundesgeschaftsstelle
der DE, Norma Schubert
Anmeldung erforderlich

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

Hotel Lindenhof
Quellenhofweg 125

20.—22.09.2019

Seminar: Anfallsselbst-
kontrolle Aufbaukurs

Bundesgeschaftsstelle
der DE, Norma Schubert

Fon:030-342 4414
Fax: 030 —342 4466

Kirchroder Stral3e 44
30625 Hannover

Arbeitsleben

der DE, Norma Schubert
Anmeldung erforderlich

33617 Bielefeld Anmeldung erforderlich | info@epilepsie-vereini-
gung.de
1.-13.10.2019 | Stephansstift ZEB Seminar: Epilepsie im Bundesgeschaftsstelle Fon: 030 —342 4414

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

AMEOS Klinikum
Bernburg

16.—17.11.2019

Neurologische Klinik;
Epilepsie-

Ambulanz, Kustrenaer
Str.98

06406 Bernburg

MOSES-Schulung

Dipl.-Psych. Sandy Weise
Anmeldung erforderlich

Fon:03471-3416 06
swei.neuro@bernburg.
ameos.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen
in der Rubrik Aus dem Bundesverband in dieser Ausgabe der einfalle.
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Erwachsen werden mit Epilepsie
ist Schwerpunktthema der kom-
menden Ausgabe der einfdlle.
Werden Kinder erwachsen, sind
sie mit vielen Herausforderungen
konfrontiert: Entscheidungen
mussen getroffen werden, fir
die sie selbst verantwortlich sind;
eine Ablésung vom Elternhaus
ist iber kurz oder lang abseh-
bar, aus beruflichen Griinden
oder aufgrund eines Studiums
muss der Wohnort gewechselt
werden. Dies ist schon fiir jun-
ge Erwachsene ohne Epilepsie
nicht leicht, und fur junge
Erwachsene mit Epilepsie schon
gar nicht —kommen doch wei-
tere Anforderungen auf sie zu.
Welche Anforderungen das sind

und wie junge Erwachsene es
schaffen kdnnen, diese zu bewal-
tigen —damit wollen wir uns in
der nachsten Ausgabe der einfille

beschaftigen.

Aber auch Beitrage zu anderen
Themen sind uns jederzeit will-
kommen - schreiben Sie/schreibt
uns einfach, was euch auf dem

Herzen liegt, was Sie/lhr wissen
mochtet, was Ihnen/Euch gefallt

Wie immer sind wir dabei auf Ihre/
Eure Hilfe angewiesen. Besonders
schon ware es, wenn die jungen
Erwachsenen unter unseren
Lesern selbst daruiber berichten
wiirden, in Form eines Beitrags,
eines Interviews oder in ganz an-
derer Form — z.B. eines Gedichts,
eines Bildes, einer Collage ... Der
Phantasie sind da keine Grenzen
gesetzt. Auf Wunsch kénnen wir
Ihre/Eure Beitrage ganz oder teil-
weise anonymisieren.

oder auch nicht gefallt

Die nachste einfdlle erscheint
Ende Marz 2019. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 15. Februar
2019. Angekiindigte Anzeigen kon-
nen bis zum o1. Marz 2019 ange-
nommen werden.

Herzlichst
Ilhre/Eure Redaktion
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Epilepsie verstehen.

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

Kontakt

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

-

EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg



