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B schwerpunkt

Liebe Leserin,
lieber Leser—
liebe Freunde
und Forderer,

mit dem Motto Epilepsie — echt jetzt? greifen wir ein Thema
auf, bei dem viele unsicher sind: Wen soll ich wann und
wie liber meine Epilepsie informieren? Und warum soll ich
das tun? Ich m&chte den Beitrédgen in dem vorliegenden
Heft nicht vorgreifen, sondern drei Aspekte hervorheben,
die in der Diskussion manchmal zu kurz kommen. Zum
einen die vielen leidvollen Erfahrungen, die eine Epilepsie mit sich bringt und die
den vielen positiven Erfahrungen und dem, was die Betreffenden erreicht haben,
gegentber stehen. Das Kunststiick besteht darin, die leidvollen Erfahrungen und
Einschrénkungen nicht schénzureden — auf der der anderen Seite aber deutlich
zu machen, dass die Epilepsie nur ein kleiner Teil der Person ist und oft mit dem,
was der oder die Betreffende erreicht oder nicht erreicht hat, nichts zu tun hat.

Zum anderen wird in diesen Wochen bundesweit tiber Epilepsie gesprochen, weil
es in Berlin einen schweren Verkehrsunfall gegeben hat, bei dem vier Menschen
zu Tode gekommen sind. Obwohl die Unfallursache nach wie vor unklar ist, wird
Uberall dartiber spekuliert, ob der Fahrer des Unfallwagens moglicherweise einen
epileptischen Anfall gehabt haben kdnnte. Einmal abgesehen davon, dass sich die
Presse auf die Vermittlung von Fakten und nicht von Vermutungen konzentrieren
sollte und abgesehen davon, dass bisher die Regelungen zur Fahreignung bei
Epilepsie weitgehend korrekt wiedergegeben werden: Welches Licht wirft die
Berichterstattung tiber diesen Unfall auf Menschen mit Epilepsie? Ist das die Art
von Aufmerksamekeit, die wir wollen? Wie gehen wir damit um?

Zum dritten haben Studien gezeigt, dass der personliche Kontakt zu Menschen
mit Epilepsie die Vorurteile reduziert. Das wird bei anderen Erkrankungen nicht
anders sein. Die Art und Weise, wie Menschen mit einer chronischen Erkrankung
umgehen und dartiber sprechen, hat demnach nicht nur Auswirkungen auf die
Betreffenden selbst, sondern pragt zudem das Bild, was sich die Gesellschaft von
der entsprechenden Erkrankung macht. Je authentischer Menschen mit Epilepsie
also uber ihre Erkrankung sprechen, umso weniger Vorurteile wird es langfristig
geben. Darin liegt eine groBe Chance — aber auch eine Gefahr.

Beim zweiten groBen Thema in diesem Heft beschéftigen wir uns mit den Liefer-
engpassen bei Medikamenten zur Epilepsiebehandlung. Der Bundesvorstand hat
zu diesem Thema einen offenen Brief an Vertreter/-innen der pharmazeutischen
Industrie geschrieben und diese aufgefordert, hier Abhilfe zu schaffen. Die Reak-
tionen dazu stehen noch aus — wir werden dariiber im néchsten Heft berichten.
Dennoch wird in einem der Beitrdge dazu im vorliegenden Heft deutlich, dass es
sich nicht um Einzelfdlle handelt, sondern dass viele davon betroffen sind. Vielen
Dank fiir die vielen Riickmeldungen von lhnen/Euch dazu.

Wir hoffen, mit unserer an Fakten orientierten Berichterstattung und durch die
Erfahrungsberichte in unseren Heften hilfreiche Denkanst6Be zu geben und dazu
beizutragen, dass Sie/lhr eure eigene Position immer wieder kritisch hinterfragen
konnt.

In diesem Sinne,

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

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

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

Agrarwirtschaft (Gartenbau)
Ernéhrung 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
lhnen die Entscheidung
erleichtern.

lhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.
= f"ﬂ_&
Eplleps‘(_ ntrum 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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W aufgefallen
M inhalt

Mit intelligenten Socken per App kowmun;zieren?
Braucht jeder, findet Hif.sh-r Soren - vor allem wenn
ama ticht mehr auf ejnen aufpasst.

[
%”UHMW

Japanische Wissenschaftler entwickeln Unterwasche
mit Epilepsie-Frihwarnsystem

Teams von Wissenschaftlern der Universi-
taten Kyoto und Kumamoto gaben bereits
Ende 2017 in der Stadt Kyoto bekannt,
dass man ein Epilepsie-Friihwarnsystem
entwickle, bei dem die Unterw&sche den
Trager vor einem drohenden Anfall warnt.

Bei der Unterwésche handelt es sich um
ein Unterhemd eines Textilherstellers, der

Inhaltsverzeichnis

sogenannte Smartwear herstellt. In den
Brustbereich des Hemdes sind durch
die Verwendung moderner High-Tech-
Fasern Elektroden eingearbeitet, so das
der Herzschlag der Person tiberwacht
werden kann. Sobald die Herzfrequenz
ein Muster aufweist, das typischerweise
vor epileptischen Anféllen auftritt, wird
eine Warnung an die dazu gehdérende
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Epilepsie ansprechen

Smartphone-App gesendet und der Trager
durch ein akustisches Signal alarmiert.

Wie die Wissenschaftler mitteilten, plane
man, in fiinf Jahren die Zulassung als me-
dizinisches Gerét zu beantragen.

Quelle: Jens Proll, 03.11.2017,
auf ,www.spreadnews.de”

- “1

Die Art und Weise, wie Menschen mit Epilepsie Uber ihre Erkrankung sprechen, hat

eine groBe Auswirkung auf die gesellschaftliche Wahrnehmung der Epilepsie.
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Epilepsie ansprechen
Was? Wen? Wann? Wo? Wie?

Die eigene Erkrankung verschweigen?
Dartiber reden? Mit wem? Welche Infor-
mationen sind wichtig und warum? Wie
und wann ist Ansprechen am besten?

Kaum ein Thema in meiner beruflichen
Praxis war mit so viel Unsicherheit verbun-
den wie das Thema Epilepsie ansprechen.
Und zwar aus verschiedenen Griinden.
Erwachsene, die mitten im Leben stehen
und pl6tzlich mit der Diagnose Epilepsie
leben missen, fragen sich: ,Muss ich
Uberhaupt etwas sagen? Sieht ja keiner,
dass ich Epilepsie habe. Hat das eher
Nachteile oder eher Vorteile, dariiber zu
sprechen?" Kinder wiederum gehen oft
unbefangen mit ihren Erkrankungen um
und sehen erst in der Reaktion ihrer Eltern
und Angehdrigen, dass die Erkrankung
etwas Schlimmes sein kénnte. Die Mei-
sten aber fragen: ,Was kann ich denn
uber Epilepsie sagen? Ich weiB ja selbst
nichts/nur wenig dartber!

Vor allem nach der Erstdiagnose braucht
es zunidchst Zeit und Geduld. Bei den
Meisten lasst sich die Erkrankung im
Verlauf eines Jahres einstellen, das heiBt,
dass durch die Behandlung die Anfille
aufhéren. Bei anderen dauert es langer
und bei manchen treten die Anfille im-
mer wieder trotz langjahriger sorgféltiger
Behandlung auf. Dann ist es besonders
wichtig zu wissen, ob und wie die Be-
treffenden andere tber die Erkrankung
informieren sollen und kénnen.
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Mit Mitteilungen wie ,Ich habe Epilepsie*
oder ,Mein Kind hat Epilepsie” kénnen
Adressaten meist wenig anfangen. Sie
zucken vielleicht die Achseln und sagen:
»Naund?* Oder: ,Zuckst du jetzt dauernd
rum?* Oder sie fragen vielleicht: ,Ist das
ansteckend?" Die Menschen mit Epilepsie
mussen also konkreter werden. Wie bei je-
der Erkrankung miissen sie sich zunéchst
selbst informieren, denn zumeist ist das,
was im Krankenhaus oder beim Neurolo-
gen gesagt wird, zu wenig. Heutzutage ist
das Internet haufig die erste Quelle, die
aber auch widerspriichliche Informationen
liefern kann. Es stellt sich also die Frage,
wo verldssliche Ansprechpersonen und
Informationen zu finden sind.

Fir dieses einfille-Heft méchte ich auf
drei Fragen eingehen: Wo kann ich ver-
|assliche Informationen finden? Wen will
oder muss ich tber die Erkrankung infor-
mieren? Welche Informationen sind dabei
wichtig? Am Ende des Beitrags nenne
ich die Quellen.

Wo kann ich mich informieren?

Bei der Epilepsie-Stiftung Michael gibt
es die kostenlose Informationsschrift Epi-
lepsie ansprechen, die detailliert auf die
W-Fragen (Was? Wen? Wann? Wo?
Wie?) eingeht (die Broschiire kann ko-
stenlos von der Webseite der Stiftung
www.stiftung-michael.de heruntergeladen
werden). In dieser Broschiire werden

Beispiele und Ubungen aufgefiihrt, wie
die Furcht vor Gespréchen bearbeitet und
hoffentlich iberwunden werden kann und
wie jede/jeder einen eigenen Umgang
mit dieser Frage entwickeln kann. Es gibt
Rollenspiele, die selbst durchgearbeitet
oder in geeigneten Runden nachgespielt
werden kénnen. Manche Epilepsie-Bera-
tungsstellen bieten solche Ubungen an.
Wichtig ist, dass die Ubungsleiter wissen,
worauf es beim Sprechen tiber Epilepsie
ankommt, welche Informationen wichtig
sind und wie diese verstandlich gegeben
werden konnen.

Das Thema Ansprechen oder verschwei-
gen? ist ein wichtiger Bestandteil der
Epilepsie-Schulungsprogramme MOSES
(fir erwachsene Menschen mit Epilepsie
und Angehérige) und famoses (fiir Kinder
mit Epilepsie und Eltern von Kindern mit
Epilepsie, unabhingig von deren Alter).
Diese Epilepsieschulungen sind eine gute
Méglichkeit, sich mit dem Thema in klei-
neren Gruppen auseinanderzusetzen. Im
famoses-Kinderprogramm tberlegen die
Kinder, wen sie Uber Epilepsie informieren
wollen und welche Satze dafiir geeignet
sind. In kleinen Rollenspielen kdnnen sie
ihre Anfille vorstellen und beschreiben,
welche Hilfen sie benétigen bzw. nicht
bendtigen und auch nicht méchten. Viele
der Kinder haben gute Erfahrungen damit
gemacht, ihre Erkrankung im Schulun-
terricht vorzustellen, nachdem sie diese
Vorstellung im famoses-Kurs erarbeitet



hatten (vgl. Abbildung 1). Manche Lehrer
und Mitschiiler wurden dadurch angeregt,
auch andere chronische Erkrankungen
vorzustellen.

Auch in Einrichtungen, die auf Epilepsie
spezialisiert sind, z.B. in Epilepsiebe-
ratungsstellen und Epilepsie-Zentren
oder im Bundesprojekt Teilhabe Epilepsie
Arbeit (TEA; Folgeprojekt des Netzwerks
Epilepsie und Arbeit NEA) gibt es kom-
petente Ansprechpartner fiir das Thema
Epilepsie ansprechen. Die hier tétigen
Experten kénnen einschétzen, welche
Aspekte der Erkrankung fiir eine konkrete
berufliche Tatigkeit wichtig sind und was
in einem Bewerbungsgespriach gesagt
oder besser nicht gesagt werden sollte.

In Selbsthilfegruppen und ihren Publika-
tionen, wie in einfélle oder im epikurier
vom Epilepsie-Bundes-Elternverband ist
die Frage Epilepsie ansprechen? héufig
Thema, zum Beispiel in den Erfahrungs-
berichten der Menschen mit Epilepsie.
Dabei geht es oft auch um die politische
Forderung, dass das Ansprechen der
Epilepsie nicht mit Nachteilen fiir die
Betreffenden verbunden sein sollte. Epi-
lepsie braucht Offenheit und epilepsy out
of the shadow sind die Leitspriiche der
wichtigsten Kampagnen zur Aufklarung
der Offentlichkeit in den letzten Jahren.
Bei den Kampagnen ging es darum, Vor-
behalte gegen Menschen mit Epilepsie
und ungerechtfertigte Einschrankungen
abzubauen. Trotz dieses breiteren po-
litischen Ansatzes ist die Teilnahme an
Selbsthilfetreffen eine gute Gelegenheit,
Uber die eigene Erkrankung sprechen
zu lernen.

Wen informieren?
Das néhere soziale Umfeld informieren

Es hat mich immer Uiberrascht, wie weit
die Meinungen auseinander gehen, wenn
es um die Information der engeren Fami-
lienangehdrigen geht. Selbst Ehepartner
wissen nicht immer, welche Erkrankungen
der jeweils andere hat, und manchmal
sollen auch Geschwister oder GroBeltern
geschont werden.

An Epilepsie erkrankte Erwachsene und
Eltern epilepsiekranker Kinder miissen
selbst entscheiden, wen sie informieren
wollen, denn es gibt in Bezug auf das
persénliche Umfeld keine richtigen oder
falschen Verhaltensweisen. Die meisten
Menschen mdéchten ihre Familie infor-
mieren und auch in der Familie tiber ihre

Erkrankung sprechen. Wenn Anfille im
alltaglichen Umgang auftreten und Fami-
lienmitglieder diese erleben, ist es fiir alle
Beteiligten hilfreich, vorbereitet zu sein
und zu wissen, was gegebenenfalls zu tun
ist. Die Betreffenden beftirchten manch-
mal, Familienmitglieder kénnten sie mei-
den, einschrénken oder eine UbergroBe
Firsorglichkeit entwickeln: ,Dann darf ich
keinen Schritt alleine gehen, nicht alleine
aus dem Haus, nicht den Friihstlickstisch
abrdumen, ... Dann heiBt es: ‘Bleib du
mal sitzen, ich mach schon'’ Je genauer
die Betreffenden und ihre Umgebung
wissen, wie die Anfille aussehen und
wie haufig sie auftreten, desto besser
lasst sich gemeinsam einschétzen, wo
Hilfe notwendig und erwiinscht ist und
wo nicht. Wem es gelingt, in der Fami-
lie offen Uber Erkrankungen und eigene
Unsicherheiten zu sprechen, erlebt haufig
eine stérkere Bindung.

Das weitere soziale Umfeld informieren

Unabhangig von der Art der Erkrankung
gibt es Situationen, in denen die Betref-
fenden Uber ihre Erkrankung informieren
mussen. Arbeitgeber bzw. Ausbilder ha-
ben das Recht, informiert zu werden,
wenn sich die Erkrankung auf die Ar-
beitstatigkeit auswirkt. Wer mindestens
einmal im Jahr einen Anfall hat, gilt nicht
als anfallsfrei. Wenn sich die Anfalle auf
die Arbeitstétigkeiten auswirken kénnen,
meist eher in handwerklichen und tech-
nischen Bereichen als im Biiro, miissen
die Betreffenden ihren Arbeitgeber dar-
tiber informieren, wie die Anfille und
gegebenenfalls auch die Behandlung die
Arbeitstatigkeit beeinflussen.

Die Deutsche Gesetzliche Unfallversiche-
rung (DGUV) hat Regelungen herausge-
geben, nach denen die Einschréankungen
durch epileptische Anfélle am Arbeitsplatz
beurteilt werden kénnen. Nach diesen
Regelungen gibt es fiir die meisten Berufe
keine Bedenken, wenn mindestens eine
einjghrige Anfallsfreiheit besteht. Wer
mindestens ein Jahr anfallsfrei ist, ist
daher in der Regel auch nicht verpflich-
tet, Uber seine Anfille zu informieren.
Gileiches gilt nach mindestens dreijghri-
ger Beobachtungszeit bei Anfillen, die
ausschlieBlich aus dem Schlaf heraus
auftreten oder bei Anfillen, die keinerlei
Auswirkungen auf die Arbeitstatigkeiten
haben. Allerdings gibt es Berufe, z.B.
Kinderkrankenschwester, bei denen man
mindestens zwei Jahre anfallsfrei sein
muss, um sie uneingeschrénkt austiben
zu kénnen. Wer Kraftfahrer werden will,

schwerpunkt W

muss sogar finf Jahre ohne Medikamente
anfallsfrei sein. Je nach Beruf kann sich
also auch die Informationspflicht gegen-
Uiber dem Arbeitgeber andern.

Menschen mit Epilepsie, die im Bewer-
bungsverfahren sind und ihren Arbeitsplatz
noch nicht kennen, wissen unter Umstén-
den noch gar nicht, welche Tatigkeiten,
Gefahren oder Risiken im Einzelnen auf
sie zukommen. Wer unsicher ist, sollte
sich an die bereits im ersten Abschnitt
erwahnten auf Epilepsie spezialisierten
Einrichtungen wenden. Dort gibt es Ex-
perten, die bei der Risikoeinschatzung
am Arbeitsplatz behilflich sein kdnnen.
Ubrigens: Die Diagnose ,Epilepsie* muss
einem Arbeitgeber nicht mitgeteilt werden,
lediglich die mit der Erkrankung verbunde-
nen beruflichen Einschrankungen.

Dazu ein Beispiel aus der Broschiire der
Stiftung Michael: ,Eine 17-jahrige Frau
in der 10. Klasse einer Realschule hat
seit etwa einem Jahr eine Epilepsie mit
myoklonischen Anféllen, bei denen die
Arme 20-30 Sekunden heftig zucken, und
die immer in der ersten Stunde nach dem
Aufstehen auftreten. Sie bewirbt sich als
Auszubildende zur Einzelhandelskauffrau.
Nachdem sie Uiber ihre Schulzeugnisse
und darliber, warum sie diesen Beruf
ergreifen mdchte, gesprochen hat, sagt
sie: ,Ich muss noch etwas zu den kor-
perlichen Voraussetzungen sagen. Sie
sehen ja, dass ich korperlich fit bin. Vor
einem Jahr aber hatte ich zum ersten Mal
in meinem Leben am Morgen, gleich nach
dem Aufwachen, mehrmals hintereinander
starke Zuckungen in beiden Armen, bei
denen mir die Zahnbiirste aus der Hand
fiel. Ich habe dann Tabletten dagegen
bekommen und seit einem halben Jahr ist
nichts mehr gewesen. Meine Arztin sagt,
dass das so bleibt. Aber Auto oder einen
Gabelstapler fahren darf ich erst, wenn
ein Jahr nichts gewesen ist'.*

Die rechtlichen Pflichten, wann tber die
mit einer Erkrankung verbundenen Ein-
schrankungen informiert werden muss,
sind bei uns eher eng gezogen. Fur die
Betreffenden allerdings kann es aus an-
deren als rechtlichen Griinden durchaus
sinnvoll und erleichternd sein, tber die
eigene Erkrankung zu sprechen.

Wer zum Beispiel mit anderen viel unter-
wegs ist, sei es mit Freunden, mit Kolle-
gen, im Sportverein oder in Reisegruppen,
hat es leichter, wenn diese informiert sind.
Vor allem dann, wenn Anfille auftreten
kénnen und die anderen wissen, was
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sie tun und lassen kénnen. Die Befiirch-
tung, durch die Mitteilung ausgegrenzt
zu werden oder Freunde zu verlieren,
entspricht nicht meiner langjéhrigen Er-
fahrung. Vielmehr kénnen Beziehungen
tiefer werden. Offenheit bedeutet auch
nicht, die Erkrankung sténdig zum Thema
zu machen. Epilepsie — ebenso wie an-
dere Erkrankungen - ist nur ein Teil der
betreffenden Person.

Fur Eltern mit einem epilepsiekranken
Kind ist die Entscheidung, wie die Schule
oder der Sportverein informiert werden
sollen, besonders schwierig. Zum einen
mdchten sie, dass ihrem Kind bei einem
Anfall geholfen wird, zum anderen méch-
ten sie vermeiden, dass es gehénselt oder
von Aktivitaten ausgeschlossen wird.
Nach meiner Erfahrung hat sich bewahrt,
dass nicht nur die Klassenlehrerin und
das Rektorat informiert werden, son-
dern eine Informationsveranstaltung fir
das gesamte Kollegium organisiert wird.
Eltern konnen sich in dieser Frage zum
Beispiel vom Epilepsie-Bundes-Eltern-
verband unterstiitzen lassen. Dieser hat
Erfahrung mit solchen Veranstaltungen.
Dies gilt auch fiir die meisten Epilepsie-
Beratungsstellen und einige Epilepsie-
Zentren. Eine weitere Unterstutzung sind
Kinderarzte und Kinderneurologen. Viele
sind ausgebildete famoses-Trainer und
bieten Schulungen an; die Trainererfah-
rung lasst sich auch in der Lehrerfortbil-
dung nutzen. Aus diesem Grund sind
auch manche famoses-Trainer bereit,
Schulveranstaltungen zu unterstiitzen.
Eine vom einzelnen Kind unabhéngige
Informationsveranstaltung in der Schule
ist auch niitzlich, wenn es um die (auch
rechtliche Frage) der Medikamentengabe
in der Schule durch Lehrpersonal geht.
Die Stiftung Michael hat auch zu dieser
Frage eine Informationsbroschiire erstellt
(Rechtsfragen bei Epilepsie), die kosten-
los iiber die Webseite der Stiftung (www.
stiftung-michael.de) angefordert oder
heruntergeladen werden kann.

Uber was will oder muss ich infor-
mieren?

Um fir sich die Frage Ansprechen oder
verschweigen? beantworten zu kénnen,
muss jeder/jede selbst gut Uber die eigene
Erkrankung informiert sein. Nach meiner
Erfahrung richtet sich das Interesse der
Fragenden dabei vorwiegend auf folgende
Aspekte:

e Wie duBern sich die Anfille? Woran
erkennt ein AuBenstehender den Anfall?
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¢ Wie sollen sich AuBenstehende verhal-
ten? Muss beobachtet oder geholfen
werden? Wann sollte ein Arzt/Ret-
tungswagen gerufen werden?

¢ Besteht Verletzungsgefahr?

¢ Wie haufig sind die Anfalle?

¢ Was st Epilepsie, was sind epileptische
Anfalle?

Dabei werden keine langen Vortrage
erwartet, sondern kurze, sachliche In-
formationen, aus denen die Zuhérenden
erfahren kénnen, ob und wie ihr eigenes
Handeln gefordert wird. In der oben ge-
nannten Broschtre der Stiftung Michael
wird auf jede dieser Fragen eingegangen,
so dass ich darauf verweisen méchte.

Viele Menschen mit Epilepsie haben kein
genaues Bild davon, wie ihre Anfélle ab-
laufen, vor allem dann, wenn ihr Bewusst-
sein wahrend des Anfalls beeintrachtigt
ist. Geschulte Beobachtung und Video-

Anfalisbeschreibung von

" Hilfe beim Anfall =

.... Minuten

aufnahmen kénnen daher hilfreich sein.
Auf diese Weise kénnen die Betreffenden
erfahren, was AuBenstehende von ihren
Anfallen sehen.

Fiir eine gute Beschreibung der Anfille
und der Anfallshaufigkeiten ist die in dem
Heft Berufliche Beurteilung bei Epilepsie
und nach erstem epileptischen Anfall
der Deutschen Gesetzlichen Unfallver-
sicherung beschriebene Vorgehensweise
hilfreich. Ich habe es bereits erwahnt.
Auch wenn es firr die berufliche Beur-
teilung geschrieben wurde, lassen sich
die Beschreibungen und Kategorien auch
z.B.im hauslichen Alltag und in Bezug auf
sportliche Aktivitdten nutzen. Manchen
Lesern und Leserinnen der einfélle sind
diese vermutlich bekannt. Leitlinien sind
haufig keine einfache Lektiire, daher
empfehle ich die gemeinsame Erarbeitung
mit anderen.

HAnfdlle vorstellen

Du findest hier einen Leitfaden fiir ein Gesprich iiber deine Anfille.
Er hilft dir nichts Wichtiges zu vergessen. Wenn du die angefangenen Satze
erganzt, hast du schon viele wichtige Informationen zusammengetragen.

Wenn du willst, kannst du dem-
jenigen, den du informieren
mochtest, ein Blatt mit diesen
Informationen geben. Dann vergisst
er nicht, was du ihm gesagt hast.
Mit wem mochtest du iiber deine
Anfalle sprechen?

So ein Gesprach kannst du vorher
in einem Rollenspiel iiben.

Leitfaden Anfalle vorstellen aus famoses: Ein Kurs fiir Kinder mit Epilepsie, 2018



Das Beispiel aus dem Kinderschulungs-
programm famoses (Abbildung 1) zeigt,
dass auch Kinder eine einfache Be-
schreibungshilfe nutzen kénnen: Woran
erkennen AuBenstehende den Anfall?
Welche Hilfe wird benétigt? Kinder, die
diese Fragen in Bezug auf ihre eigenen
Anfille beantworten konnten, fiihlten sich
sicherer und weniger isoliert im Vergleich
zu Kindern, die keine Ubung im Sprechen
Uber Epilepsie hatten.

Die Art und Weise, wie die Betreffenden
Uber ihre Erkrankung sprechen, hat eine
groBe Auswirkung auf die gesellschaftli-
che Wahrnehmung der Epilepsie. Unsere
Forschungen zeigen, dass diejenigen,
die schon einmal personlichen Kontakt
zu Menschen mit Epilepsie hatten und
(vielleicht dadurch) wussten, was im Falle
eines Anfalls zu tun ist, viel positivere
Einstellungen gegentiber anfallskranken
Menschen hatten als Personen, die kei-
ne personlichen Kontakte hatten. Auch

die Selbstwahrnehmung Erwachsener
mit Epilepsie hat sich geéndert. In einer
aktuellen Befragung fiihlten sich diese
weniger stigmatisiert als vor 25 Jahren.

Aus Forscherperspektive scheint es, dass
sich das soziale Klima fuir Menschen mit
Epilepsie verbessert hat. Die Offentlich-
keitskampagnen und das differenzierte
Ansprechen von Epilepsie, die Inklusi-
onsbestrebungen und die verbesserte
Erwerbsquote von Menschen mit Epi-
lepsie sind Faktoren, die vermutlich dazu
beigetragen haben.

Ob sich das auch mit Ihren Erfahrungen
deckt? Oder haben Sie ganz andere
Erfahrungen gemacht? In beiden Féllen
freue ich mich auf lhre Leserbriefe.

Hinweise und Quellen:

Stiftung Michael: Die Broschiiren Epi-
lepsie ansprechen und Rechtsfragen bei

Das Thema nicht zu hoch hangen

Erfahrungen am Arbeitsplatz

Olaf hat in der einfélle-Nummer 150 (S.
27-29) berichtet, wie er seine Epilepsie
bei seinen Kollegen angesprochen hat.
Wie aus seinem Bericht hervorgeht, hat er
— als er seine Erkrankung offen angespro-
chen hat — zu diesem Zeitpunkt bereits
28 Jahre in seinem Betrieb gearbeitet
und in dieser Zeit zwei Anfille gehabt,
die seine Kollegen mitbekommen haben.

Ich dagegen habe mich gleich mit meiner
Epilepsie als von mir selbst gesehener

Vorteil meiner Person beworben. Mein
neuer Arbeitgeber hat so gleich gewusst,
wen er sich zum Bewerbungsgespréach
einladt. Es handelt sich um ein psych-
iatrisches Krankenhaus mit mehreren
Forschungsinstituten und weltweitem
Renommee. Meine Kenntnisse aus der
Medizin und speziell mit hirnorganischen
Erkrankungen, meine Vernetzung in die
hiesige Journalistenszene sowie in die
Arzteschaft haben wohl ausreichend fiir
mich gesprochen und mich nach zwei Be-

schwerpunkt W

Epilepsie, Kindergarten und Schulausbil-
dung, Ausbildung und Berufkénnen von
der Webseite der Stiftung (www.stiftung-
michael.de) kostenlos heruntergeladen
oder als Broschire kostenlos bestellt
werden bei: Stiftung Michael, AlsstraBe
12 in 53227 Bonn.

Weitere Adressen von im Text genannten
Einrichtungen und Bezugsadressen der
dort genannten Publikationen finden sich
auf unserer Webseite in der Linkliste zu
diesem Heft.

Margarete Pfafflin

Epilepsie-Zentrum Bethel
Bielefeld

werbungsrunden zur neuen Teamkollegin
gemacht. Meinen Grad der Behinderung
(GdB) habe ich in meiner Bewerbung
gar nicht genannt — denn sonst hatten
sie mich als Arbeitgeber des 6ffentlichen
Dienstes einladen mtissen.

Wegen meiner eigentlichen Tatigkeit
hatte ich meinen Arbeitgeber nicht zu
informieren brauchen. Aber ich personlich
mdochte einfach, dass meine Umgebung
tiber meine moglichen Anfélle Bescheid
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weiB und ich mich nicht zu verstecken
und zu verstellen habe. Und ich méchte
andererseits auch irgendwie jedem zei-
gen, dass Menschen mit Epilepsie ,ganz
normal” sind, einen hochwertigen Beruf
austiben kénnen und noch viel mehr. Lei-
stungsfahig, lustig und liebenswert, wenn
es uns gut geht. Lethargisch, larmoyant
und leidig, wenn es uns schlecht geht.

Wie Olaf habe ich meine Krankheit den an-
deren Kollegen gegentiber in einer Team-
Besprechung thematisiert und einzelne
Nachfragen bekommen. Vor allem die
Erste-Hilfe-MaBnahmen sind offensichtlich
wichtig und fur die Kollegen interessant.
Es kann niemand gezwungen werden, von
seiner Epilepsie zu sprechen, wenn diese
nicht die eigentliche Arbeitsausiibung
betrifft (vgl. den folgenden Beitrag von
Peter Brodisch). Ich méchte nur jeden und

jede ermutigen, es zu tun. Auch in meiner
Berufstatigkeit als Redakteurin bei einer
Tageszeitung hat es mir bei den meisten
Begegnungen nicht geschadet. Hier wie
dort kamen im Anschluss Kollegen auf
mich zu und erzéhlten von ihren eigenen
gesundheitlichen Belastungen, von Be-
kannten oder Verwandten mit Epilepsie.
Nur bei der Chefredaktion hatte ich das
Gefuhl, dass eines der Mitglieder die-

ses Gremiums damit nicht gut umgehen
konnte. Viele Dinge flihrten schlieBlich
zum Wunsch der Trennung von diesem
Arbeitgeber — vor allem, weil mich meine
neue Stelle so sehr gereizt hat, als zwei
Freundinnen unabhéngig voneinander
mich darauf aufmerksam machten.

Wir sind Menschen mit einer chronischen
Krankheit und mehr oder minder starken
Einschréankungen dadurch. Ich pflege im-
mer zu sagen: ,Wir sind viele und wir sind
mitten unter Euch — aber wir sind keine
Zombies". In meinem Arbeitsalltag ist mei-
ne Epilepsie jetzt kaum noch ein Thema.
Die Kollegen wissen Bescheid, wenn ich
meine Tabletten einnehme. Und falls ich
einen Grand-mal bekomme, wissen die
Kollegen, was zu tun ist. Und was nicht.

| Sybille Burmeister

Warum es nicht so einfach ist, uber Epilepsie zu reden
Kommunikative Hirden in Alltag und Beruf

Uber die eigene Epilepsie zu reden ist
heikel. Besonders wenn es um einen
neuen Job geht oder auch neue soziale
Beziehungen. Im Zweifelsfall hélt man
den Mund. Studien zeigen, dass das
Tabu noch immer gerechtfertigt ist. Aber
es ist iiberwindbar.

Als die 25-jahrige Rebekka (Antwortgeber
1/18, Magazin der Hexal AG) aus Kdln
ihre erste Stelle als Betreuerin in einer
privaten Kindertagesstétte antrat, hatte
sie wahrend einer Teamsitzung eine Ab-
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sence. Das Team war véllig tberfordert
und so beunruhigt, dass ihr umgehend
eine Kiindigung ausgesprochen wurde.
Auch eine weitere Einrichtung lehnte ihre
Bewerbung aufgrund ihrer Erkrankung ab.
Waéhrend ihres Berufspraktikums zuvor
hatte Rebekka jedoch bewiesen, dass
sie trotz ihrer Epilepsie als Betreuerin
arbeiten konnte. Wenn sie dort am Nach-
mittag einmal eine Absence hatte, fihrte
ihre Kollegin sie ins Personalzimmer, und
auch fiir die Kinder war das kein Problem.

Unaufféllige Patienten

Wir leben zwar in einer liberalen, aufge-
klarten Gesellschaft, doch halten sich
Vorurteile gegentiber bestimmten Krank-
heiten hartnackig, was fiir die betreffenden
Menschen erhebliche Benachteiligungen
zur Folge hat. In der Offentlichkeit ist
Epilepsie kaum ein Thema, obwohl sehr
viele Menschen daran erkrankt sind: etwa
0,5 bis 1% der Menschen weltweit, in
Deutschland aktuell etwa 500.000 und
in der Schweiz 70.000 Menschen, da-



von 15.000 Kinder. Es wird geschatzt,
dass etwa 5% aller Menschen im Laufe
ihres Lebens einen epileptischen Anfall
erleiden. Epilepsie gilt als die haufigste
neurologische Erkrankung lberhaupt.
Dass Menschen ohne Epilepsie oft gar
nicht wissen, dass es in ihrem Freun-
des- und Bekanntenkreis Menschen mit
Epilepsie gibt, liegt nicht zuletzt an den
guten Behandlungsmdglichkeiten: Gut
zwei Drittel werden mit Medikamenten
anfallsfrei. Ein anderer Grund ist aber
auch das nach wie vor wirksame Tabu,
Uber Epilepsie zu sprechen.

Krankheit als personliches Versagen

Ein Tabu ist ein kulturelles Phanomen,
das durch eine reale oder befiirchte-
te Stigmatisierung ausgeldst werden
kann. Die Stigmatisierung beruht auf
einem vermeintlichen Makel, der einer
Person oder einer Personengruppe wie
ein Label angeheftet wird. In der Regel
ist dies mit einer Abwertung verbunden.
Abweichungen von der geltenden Norm
etwa in Hautfarbe, sexuellen Priferenzen,
Behinderungen oder Krankheiten kénnen
als solche Makel betrachtet werden.

Welche Eigenschaften als Makel betrach-
tet werden, dndert sich abhangig vom
herrschenden Wertekonsens. Es ist heut-
zutage durchaus méglich, tiber seine chro-
nischen Riicken- oder Schulterschmerzen
zu sprechen, die als Folge der beruflichen
Leistungserbringung nicht per se nega-
tiv bewertet werden. Schwieriger ist es
hingegen, tiber psychische Erkrankungen
wie Depressionen zu sprechen, da diese
oft als persénliches Versagen gewertet
werden und negative Assoziationen und
Unsicherheiten ausldsen.

Spezielles Verhalten verunsichert

Viele Menschen reagieren oft emotional
oder irrational auf solche wahrgenomme-
ne oder zugeschriebene Eigenschaft im
Zusammenhang mit einer Krankheit und
verhalten sich negativ und abweisend. Sie
vermeiden den Kontakt, benachteiligen
die Person oder tiben sogar Gewalt aus.
Stigmatisierungsrisiken sind besonders
hoch, wenn sinnlich wahrnehmbare Ei-
genschaften auftreten, etwa ein speziel-
les Verhalten. Aber auch Menschen mit
unsichtbaren chronischen Krankheiten
sind von Stigmatisierung betroffen, da
sie stets aufpassen miissen, dass ihre
Krankheit nicht entdeckt wird und sie
dann mit realen Benachteiligungen rech-
nen missen.

Positive Darstellung in Medien

Menschen mit Epilepsie sind seit jeher
besonders von Stigmatisierungen betrof-
fen. Die Grunde sind im Erscheinungs-
bild der groBen Anfélle zu suchen, aber
auch im friiheren Umgang der Medizin
mit der Krankheit sowie in kiinstleri-
schen Bearbeitungen. Heute sind die
Darstellungen in Kinderbtichern wie
Jakob und seine Freunde oder auch in
den Medien liberwiegend differenziert
und positiv. Selbst eine Kommissarin
des Tatort-Krimis hat inzwischen eine
Epilepsie, was die Filmgeschichte auf
den Kopf stellt, waren doch friiher Fi-
guren mit Epilepsie die mordenden
Bo6sewichter, wie in dem beriihmten
Film The Big Sleep (USA 1946) mit
Humphrey Bogart und Lauren Bacall
etwa. Problematisch ist hingegen, wenn
amerikanische Arztserien mit Millionen
von Zuschauern falsche Behandlungen
von epileptischen Anfillen zeigen, wie
das in vier untersuchten Serien zu 46%
der Fall war.

Abb. 1:

mit Epilepsie

schwerpunkt W

Krankheit als Priifung

Immer wieder gehen auch bekannte Per-
sonlichkeiten mit ihrer Krankheit an die
Offentlichkeit. In der Schweiz gab es den
spektakularen Fall der Olympiahoffnung
im Turnen, Lucas Fischer, der aufgrund
seiner plétzlich beginnenden Epilepsie
seine Karriere abbrechen musste, in ein
Loch fiel, aber als Sanger und Tanzer
wieder daraus auftauchte. Seinen Fall
erzihlt er in einem Buch (,Tigerherz",
erschienen im Arisverlag, 2. Auflage 2017)
als Geschichte eines Helden, fiir den die
Krankheit eine Prifung ist, aus der er
aber letztlich gestérkt hervorgeht. Dies
ist zwar wenig hilfreich fiir die meisten
Menschen mit Epilepsie, die nicht sol-
che Uberperformer sind. Aber auch dies
mag die Meinung Uber Epilepsie positiv
beeinflussen.

Direkter Kontakt niitzt

Trotz dieser veranderten Darstellungen in
der Offentlichkeit halten noch immer viele

MNegative Stereotype bei Personen mit und ohne Kontakt zu Menschen

Geisteskrankheit
Gegen Eingliederung in Arbeit
Gegen Heirat mit dem eigenen Kind

Gegen Kontakt mit eigenen Kindern

Unberechenbar
Schwer von Begriff

Abb. 2:

Kontakt Kein Kontakt

7% 13%

10% 15%

15% 21%

B% 8%

(5% weil nicht)  [16% weilk nicht)

36% 48%

16% 22%

Befiirchtungen bei der Begegnung mit einer epilepsiekranken Person

Dass er/sie sich verletzt
Dass er/sie sich merkwiirdig verhalt

Fihle mich unsicher

Dass er/sie einen Anfall in meiner Gegenwart bekommt

65%
47%
47%

44%

Abb. 3: Verunsicherung durch Kollegen mit ...

Etwas (%) Stark (%) Sehr stark (%)
Diabetes 8 2 0
Herzinfarkt 11 3 1
Rollstuhl 13 3 1
Epilepsie 24 2 2
Depression 24 8 2
Gesichtsentstellung 23 9 3

Einstellungen zu Epilepsie in Deutschland 1967 — 2008, R. Thorbecke et al. 2010, Zeitschrift fiir Epileptologie /

erstellt von N. van Kampen
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Menschen Epilepsie fiir eine vererbbare
Geisteskrankheit. Vor allem fuihren die
Sorge vor Anfillen und die eigene Hilflo-
sigkeit zu Vorurteilen. In einer Befragung
von 2010 in Deutschland wurden die
Einstellungen von Menschen gegentiber
Epilepsie erfasst (eine aktuelle Studie mit
Befragungen in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz wird im Herbst 2019 ver-
&ffentlicht). Gegentiber der Untersuchung
von 1967 hatten sich die Einstellungen
erheblich verbessert, doch 10% waren
immer noch negativ. Es zeigte sich zum
Beispiel, dass Menschen, die Kontakt mit
einem anfallskranken Menschen hatten,
erheblich positiver eingestellt waren als
solche ohne Kontakt. 7% der Befragten,
die Kontakt hatten, hielten Epilepsie fur
eine Geisteskrankheit gegentiber 13%
ohne Kontakt. 36% mit Kontakt meinten,
Menschen mit Epilepsie seien unbere-
chenbar, wohingegen 48% jener ohne
Kontakt das glaubten.

Vorurteile gegen Berufsausiibung

Unter den Krankheiten und Beeintrachti-
gungen verunsichern einige mehr, andere
weniger. So lassen sich im Arbeitsumfeld
durch Diabetes, Herzinfarkt und Rollstuhl
8 bis 13% der Angestellten durch die
betreffenden Kollegen lediglich etwas
verunsichern. Hingegen fiihlen sich 23
bis 24% durch Epilepsie, Depression und

L=

e =

-
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Gesichtsentstellung etwas verunsichert,
7 bis 9% sogar stark.

In derselben Studie wurden Menschen
auch danach gefragt, welche Berufe Men-
schen mit Epilepsie ihrer Meinung nach
austiben koénnen oder nicht. Am wenig-
stens geeignet schienen den Befragten
Tatigkeiten wie LKW-Fahrer, Feuerwehr,
Polizei und Krankenschwester. Die gering-
sten Bedenken hatten sie gegentiber den
Tatigkeiten als Gartner, in der Verwaltung
oder als Verkaufer. In der Mitte lag der
Lehrerberuf als einzig akademischer unter
den abgefragten Berufen. Dies schafft al-
lerdings durch die Befragung ein schiefes
Bild. Denn viele Menschen mit Epilepsie
konnen diverse Berufe ausiiben und auch
eine hohere Bildung erwerben.

Restriktive Arbeitgeber

Aber auch Arbeitgeber selber hegen
groBe Sicherheitsbedenken gegenuber
Mitarbeitenden mit Epilepsie. In einer
reprasentativen Umfrage unter britischen
Unternehmen fiihrten 73% an, andere Mit-
arbeitende konnten sich als Zeugen eines
Anfalls unwohl fiihlen. 42% befiirchteten
steigende Versicherungskosten, 38%
einen unterbrochenen Arbeitsfluss und
22% eine Stérung der Arbeitskonzen-
tration. 14% der befragten Unternehmen
gingen von einer sinkenden Effizienz aus.

Aus Unkenntnis oder Missversténdnissen
resultiert folglich ein unnétig restriktives
und unsensibles Verhalten von Arbeitge-
bern gegentiber Menschen mit Epilepsie.

Stigmatisierung im Alltag

Waéhrend friher Epilepsie besonders
aufgrund drastischer und abstoBender
Beschreibungen zu Stigmatisierung
fuhrte, ist heute weniger der kérperliche
Aspekt als die reale oder beflirchtete
Abweichung von ,normalem” Verhalten
die Ursache fiir ablehnende Vorurteile.
Die Stigmatisierungen schlagen sich in
verschiedenen Praktiken nieder: erstens
in Ausschlusspraktiken, wenn Mitarbei-
tenden mit Langzeiterkrankungen keine
Verantwortung tibertragen wird, sie tiber-
maBig geschiitzt werden oder generell
schlechtere Job-Chancen bekommen.
Zweitens wirkt die verwendete Sprache
stigmatisierend. Denn durch Bezeichnun-
gen kdnnen wir Menschen ausgrenzen,
etwa wenn wir diese auf nur ein Identi-
tatsmerkmal festlegen: ,die Epileptikerin®,
,der Behinderte", statt die Frau oder
Mitarbeiterin mit Epilepsie oder der Lehrer
mit Horbeeintréchtigung.

Gesundheitsprobleme statt Krankheit

Schwerwiegender, weil weniger leicht
zu Uberwinden, ist drittens der gesell-
schaftliche Diskurs von Gesundheit und
Krankheit. In unserer Gesellschaft sind
diese Spharen namlich strikt getrennt.
Krankheit gehort allein in den Bereich der
Medizin, im Rest der gesellschaftlichen
Handlungsfelder wird nur Gesundheit
thematisiert. Es gibt Gesundheitsférde-
rungsmaBnahmen im nationalen Rahmen
und Gesundheitsprogramme in Unterneh-
men, auch die prosperierende Wellness-
Okonomie setzt auf das Versprechen
von Gesundheit. Die Fokussierung auf
Gesundheit lasst das tatséchliche Be-
finden der Bevélkerung im toten Winkel.
Dies zeigt zumindest die letzte Gesund-
heitsbefragung in der Schweiz aus dem
Jahr 2017. Dabei gaben durchschnittlich
33% der Menschen von 25 bis 65 Jahren
an, ein dauerhaftes Gesundheitsproblem
zu haben, wobei hier wiederum nicht nach
Krankheit gefragt wurde.

Inzwischen hat sich unter Fachleuten der
Gesundheitsférderung ein alternatives
Verstandnis etabliert, wonach Gesundheit
ein Prozess ist, der sich fortlaufend ver-
andert. Krankheit und Gesundheit bilden
demzufolge ein einheitliches Kontinuum.
Allerdings hat sich dies noch nicht im



Alltagsverstandnis durchgesetzt. Hier
herrscht vielmehr die Angst davor, krank
zu sein oder zu werden.

Leistung und Wertschatzung

Besonders im Berufsleben hat Gesund-
heit einen hohen Wert, weil mit ihr Lei-
stungsféhigkeit verkntipft wird, mit Krank-
heit hingegen Leistungsminderung. Wenn
der Gesundheitsdiskurs jedoch tiberaus
dominant ist, wird es fiir Menschen mit
Langzeiterkrankungen schwierig, sich
jemandem anzuvertrauen und MaBnah-
men zu wiinschen, die den Arbeitsalltag
erleichtern kénnten. Werden Mitarbei-
tende als Humankapital betrachtet, wird
automatisch ein LeistungsmaBstab an sie
gelegt. Leistungen werden aus solcher
Warte als individuelle Errungenschaft an-
erkannt und wertgeschatzt. Menschen mit
Langzeiterkrankungen geraten so jedoch
aufgrund eines erhéhten psychischen
Drucks und Auswirkungen der Langzei-
terkrankungen eher in einen Teufelskreis
von Leistungsminderung und damit ab-
nehmender Wertschétzung.

Diskriminierung haufig im Beruf

Tatsachlich zeigt eine Studie der deut-
schen Antidiskriminierungsstelle von
2016, dass ein Drittel der Menschen
in den vorangegangenen zwei Jahren
Diskriminierungen erfahren hat. Im Zusam-
menhang mit Arbeit und Beschéftigung
ist diese besonders héufig. Das betrifft
etwa die Vielfalt der Belegschaft sowie
Bewerbungssituationen. Zwar feiern Un-
ternehmen gerne ihre Diversity-Bemiihun-
gen mit Luftballons, aber die alltaglichen
Schieflagen gehen sie kaum differenziert
an. Auch sind bestimmte Formen von
Rassismus und Sexismus im Alltag so
verbreitet, dass sie den Betreffenden gar
nicht auffallen, wie die Studienautoren
feststellen.

Alter und Krankheit werden normal

Eine gute Nachricht fiir Menschen mit
Epilepsie sind hingegen die Trends der
gesellschaftlichen Entwicklungen. Im Jahr
2050 werden 22% der Bevolkerung tiber
60 Jahre alt sein, fast ein Viertel. Eine
groBere Zahl an Menschen wird élter. Die
Medizin verléngert das Leben, bringt aber
auch langere Krankheitsphasen mit sich.
Folglich wird Krankheit auch normaler.
Die westlichen Gesellschaften werden
nicht nur alter, sondern auch diverser.
Die Lebensformen werden individueller
durch verschiedene Genderidentitaten,
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Familien- und Wohnformen, Lebensstile
oder auch globale Beschaftigung. Und
Trendforscher sagen voraus, dass die
lokal verankerten kleinen und mittleren
Unternehmen mehr soziale Verantwortung
fur ihre diversifizierten Mitarbeitenden
tbernehmen werden — im Gegensatz zu
den globalisierten Unternehmen.

Anti-Stigma-Kampagnen

Doch auch aktiv miissen Stigmatisierung
und Diskriminierung weiter zurtickge-
dréangt werden. Drei zentrale Strategien
haben sich im Kampf gegen &ffentliche
Stigmata gegen mentale Krankheiten,
AIDS und Epilepsie in verschiedenen
Landern der Welt in den letzten Jahren
herauskristallisiert: Bildung, Kontakt und
Anwaltschaftlichkeit. Oft werden dabei als
Vorgehen Strategien des sozialen Marke-
tings verwendet. So werden Menschen
durch Spots auf Facebook, im Fernsehen
oder Kino angesprochen, wie etwa durch
die drastischen Spots der Schweizer
Fachorganisation fiir Menschen mit Behin-
derungen Pro Infirmis, die eine inklusive

StoBrichtung haben. Aber auch engere
Zielgruppen werden ins Auge gefasst,
die wichtig und einflussreich sind, wie
Arbeitgeber, Vermieter, Polizei, Ausbilder,
Gesetzgeber oder Gesundheitspersonal.
So kénnen direkt bestimmte stigmatisie-
rende Haltungen angesprochen werden.

Bildung und Kontakte erfolgreich

Am verbreitetsten ist die Strategie, durch
Bildungsinterventionen Desinformiertheit
zu beseitigen. Mit Fakten zu argumentieren
ist dabei wichtig, um negative Stereotypi-
en Uiber andere Menschen zu beseitigen,
etwa Vorstellungen tber Epilepsie wie
mangelnde Intelligenz, Vererbbarkeit oder
Gefahrlichkeit.

Als eine der effektivsten Strategien, Vorur-
teile zu beseitigen, hat sich die Herstellung
von Kontakten erwiesen. So kénnen die
sozialen Konstruktionen von Wirund den
ausgeschlossenen Anderen tiberwunden
werden. Dabei sind die Stigmatisierten
keine Opfer, sondern beteiligen sich
aktiv daran, diese Vorurteile durch ihre
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Kontakte zu @&ndern. Wenn Menschen
authentische Lebensgeschichten von zum
Beispiel chronisch kranken Menschen
horen, kdnnen sie veranlasst werden,
ihre Einstellungen zu hinterfragen und
zu andern. Eine weitere Mdglichkeit sind
Proteste und Boykotts, um rasch etwa
auf eine respektlose Berichterstattung in
Medien oder AuBerungen in den sozialen
Medien zu reagieren, und zwar durch
einen klaren moralischen Appell.

Echoraum soziale Medien

Umgekehrt erméchtigen die sozialen Me-
dien auch Menschen, sich zu melden und

an die Offentlichkeit zu gehen, wenn sie
diskriminiert werden. Der Druck der Of-
fentlichkeit kann Behdrden oder Unterneh-
men zu konstruktiven Lésungen zwingen.
Grundsitzlich ist das Verschweigen einer
Krankheit, um sich vor Benachteiligung zu
schiitzen, kein individuelles, sondern ein
gesellschaftliches Problem. Mit 6ffentli-
cher Aufmerksamkeit und anwaltschaft-
licher Unterstiitzung l&sst sich hier man-
ches bewegen. Wer weiB, vielleicht hatte
Rebekka mit einem Video auf Facebook
tber die ungerechtfertigte Kuindigung
durch die Betreuungseinrichtung zwar
nicht den Job zurtickbekommen, aber
doch viele Menschen angeregt, sich der

eigenen Vorurteile bewusst zu werden,
die andere Menschen zum Schweigen
bringen.

Dr. Sabine Witt

Hochschule Luzern —
Wirtschaft

Institut fir Kommunikation
und Marketing, Schweiz
Die Autorin ist Kulturhis-
torikerin und Dozentin fir
Kommunikation.

Sprechen tiber Epilepsie am Arbeitsplatz
Auswirkungen epileptischer Anfdlle auf soziale Beziehungen am Arbeitsplatz

Ein epileptischer Anfall kann starke Verun-
sicherung auslésen — bei den Betreffen-
den selbst genauso wie bei den Kollegen
und Kolleginnen. Denn ein Anfall tritt ohne
Ankiindigung ,aus heiterem Himmel* auf,
es kann zu Verletzungen kommen und
die sonst unsichtbare Erkrankung wird
fur Dritte sichtbar. Wenn die Verunsiche-
rungen seitens der Arbeitgeber und der
Betreffenden selbst aufeinander treffen,
gelingen Bewdltigungsversuche naturge-
maB selten sofort. Immer wieder berichten
Arbeitgeber, dass die Betreffenden sich
nach Bekanntwerden ihrer Epilepsie sozial
zurlickziehen. Auch nahestehende Kolle-
gen trauen sich nichtimmer, das ,sensible
Thema" anzusprechen. Arbeitgeber sind
zusétzlich verunsichert beziiglich mégli-
cher anfallsbedingter Risiken am Arbeits-
platz und hinsichtlich der Bewertung der
Haftungsfolgen.

Das Meiden des Gespréchs tber Epi-
lepsie am Arbeitsplatz kann viele Griinde
haben. Seitens der Betreffenden kénnen
das konkrete oder vermutete Diskrimi-
nierungserfahrungen sein — oder ein-
fach der Wunsch nach informationeller
Selbstbestimmung verbunden mit dem
Ziel, keinen Sonderstatus als ,chronisch
krank" oder ,behindert* im Betrieb zu
reklamieren. Nicht selten berichten die
Betreffenden aber vom sozialen Riickzug
— auch im Privatleben (,Meinen letzten
Anfall erlitt ich bei einem Partnerseminar
der Volkshochschule, da lasse ich mich
sicher nicht mehr blicken!). Bei sozialen
Angsten erscheint der Riickzug aus Be-
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ziehungen und sozialen Verbindlichkeiten
fur die Betreffenden oft als der einzige
Weg, sich emotional zu entlasten: ,Meine
absolute Horrorvorstellung ist ein Anfall in
der Kantine, da bring ich mir mein Essen
lieber selber mit*, sagte ein Arbeitnehmer
mit einer Epilepsie.

Der soziale Riickzug verhindert positive
Bewaltigungserfahrungen mit epilepti-
schen Anféllen in sozialen Beziehungen.
Positiv kann eine Epilepsie am Arbeitsplatz
bewailtigt werden, wenn die Kollegen
gut tber Epilepsie informiert sind und
beispielsweise konkret verabredet wird,
welche Erste-Hilfe-MaBnahmen im Be-
darfsfall zu ergreifen sind. Der Mitarbei-
tende mit einer Epilepsie erlebt dann, dass
ein epileptischer Anfall nicht zur sozialen
Ausgrenzung fiihren muss. Wenn die Epi-
lepsie weiterhin tabuisiert wird oder die
Erkrankung zum Dauergespréchsthema
im Betrieb wird, zeigt dies, dass weiterhin
(Er-)Klarungsbedarf besteht.

Besteht bei einer Epilepsie Offenba-
rungspflicht gegeniiber dem Arbeit-
geber?

Eine Krankenschwester, die am Arbeits-
platz mit Anféllen mit Bewusstseinsver-
lust und unangemessenen Handlungen
rechnen muss, gefahrdet in bestimmten
Situationen sich selbst und die ihr an-
vertrauten Patienten. Ein Dachdecker
mit Sturzanfillen darf nicht ohne Ab-
sturzsicherung in Hohen liber einem
Meter arbeiten. In beiden Fillen muss

der Arbeitgeber informiert werden, da-
mit er MaBnahmen ergreifen kann, um
mdgliche Gefahrdungen auszuschlieBen.
Ist der Mitarbeitende mit Epilepsie auch
aus rechtlichen Griinden verpflichtet,
gesundheitliche Einschrankungen zu
offenbaren?

«Der Arbeitnehmer ist dann zur Aufklarung
Uiber gesundheitliche Einschrankungen
verpflichtet, wenn die zu offenbarende
Tatsache fir ihn in einem erkennbaren Zu-
sammenhang mit der in Aussicht genom-
menen Beschaftigung steht, die objektiv
geeignet ist, das fur den Arbeitgeber in
dem Arbeitsverhéltnis liegende Risiko zu
erhdhen und sein Leistungs- und Integri-
tatsinteresse zu beeintrachtigen und die
Offenbarung nicht unverhéltnismaBig in
das Personlichkeitsrecht des Arbeitneh-
mers eingreift, ihn nicht diskriminiert* (LAG
Hamm 17 Sa 172/06 vom 09.11.2006).

Demnach besteht Offenbarungspflicht
also fir alle beruflichen Téatigkeiten, bei
denen es anfallsbedingt zu erh&hten Ver-
letzungsrisiken kommen kann. Bei stabiler
und anhaltender Anfallsfreiheit tiber einem
Jahr Dauer ist die Offenbarungspflicht
gegenuber dem Arbeitgeber in der Re-
gel als gering einzuschétzen, wenn die
in Aussicht genommenen beruflichen
Tatigkeiten mit vertretbaren, weil sehr
geringen Gefahrdungen verbunden sind.
So bestehen laut der DGUV-I-250-001
zum Beispiel in maschinenbautechni-
schen Berufen wie dem Mechatroniker
oder Orthopadiemechaniker nach einem



Jahr Anfallsfreiheit grundsatzlich keine
Bedenken. Aber auch hier gibt es Be-
sonderheiten: So durfen Tatigkeiten mit
erhohten Absturzrisiken tiber einem Meter
und bis drei Metern (etwa Arbeiten auf
Leitern) erst nach zweijahriger Anfallsfrei-
heit durchgefiihrt werden. Téatigkeiten in
Héhen lber drei Metern ohne Absturz-
sicherung, Fahrtatigkeiten, LKW-Fahren
und Personenbeférderung sind gar erst
nach fiinf Jahren Anfallsfreiheit (ohne
Medikation!) wieder méglich.

Die individuelle Gefahrdungsbeurteilung
bei Epilepsie basiert auf neurologischer
und arbeitsmedizinischer Expertise un-
ter Beachtung zahlreicher, rechtlich teils
verbindlicher Regelwerke. Berufliche
Tatigkeiten mit méglichen Selbst- und
Fremdgefahrdungsrisiken sollten daher
immer mit dem zustandigen Betriebsarzt
besprochen werden, damit dieser unter
Einhaltung der &rztlichen Schweigepflicht
dem Arbeitgeber und dem Arbeitnehmer
Empfehlungen beziiglich méglicher Ein-
schrankungen geben kann.

Da Mitarbeitende keine glasernen Pati-
enten sind, ist die Schutzwiirdigkeit der
personenbezogenen Gesundheitsdaten
zu beachten. Der Betriebsarzt, dessen
berufliches Handeln der Schweigepflicht
unterliegt, informiert den Arbeitgeber nur
Uber die Einsatzméglichkeiten und tiber
mdogliche Einschréankungen am Arbeits-
platz, nicht aber Uber die vorliegende Epi-
lepsie. Aussagen wie ,Die Mitarbeiterin ist
derzeit nicht fahrtauglich”, ,Der Mitarbeiter
darf Kinder nicht alleine beaufsichtigen®
oder ,Die Mitarbeiterin darf nicht an der
Drehbank eingesetzt werden“ lassen nicht
notwendig auf eine Epilepsie schlieBen.
Existieren bei anhaltender Anfallsfreiheit
grundsaétzlich keine Bedenken, wird der
Betriebsarzt dies genauso vermitteln
kénnen.

Peter Brodisch
Minchen

Der Autor ist Leiter des Projekts TEA
(Teilhabe-Epilepsie-Arbeit), das ergén-
zend zu den Regionalteams des NEA
(Netzwerk Epilepsie und Arbeit) bundes-
weit Arbeitnehmer mit einer Epilepsie,
deren Arbeitgeber und beteiligte Experten
berédt und unterstiitzt. Die Beratung ist
vertraulich und kostenfrei und erfolgt bei
Bedarf auch vor Ort. Kontakt: Berufliche
Teilhabe bei Epilepsie — TEA, Dachauer
StraBe 17, 80335 Miinchen, Tel.: 089
- 540 497 700, mail: epilepsie-arbeit@
im-muenchen.de, Web: www.epilepsie-
arbeit.de.
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Richtigstellung

Korrektur zum Beitrag , Aktivreisen mit dynamis e.\:" in einfdlle 150

Zu oben genanntem Beitrag, der in
einfélle 150 (S. 12 f) in dieser Rubrik
erschienen ist, haben wir eine Anmer-
kung der Redaktion veréffentlicht, in der
es u.a. heiBt: ,Die Finanzierung erfolgt
liberwiegend durch Férdermittel, durch
MaBnahmen der Kranken- und Pflege-
kassen ... und Zuschiisse des Berliner
Senats.” Dies entspricht NICHT den
Tatsachen. Der Verein hat uns deshalb
gebeten, folgende Richtigstellung zu

veréffentlichen, was wir hiermit gerne
machen.

»Beim Beitrag tiber die dynamis-Reisen
gibt es eine Anmerkung der Redak-
tion. Die Finanzierungsbeschreibung
stimmt so nicht. Der Verein dynamis
e.V. bietet keine Integrationsreisen an.
Der Verein ist in Bezug auf die Reisen
insoweit senatsgeférdert, dass er die
Anerkennung zur Inanspruchnahme der

Paragraphen 45a und 45b SGB XI hat.
So ist es méglich, zur Finanzierung
der Reisen durch die Pflegekasse den
Entlastungsbetrag (§45 SGB Xl) oder
die Verhinderungspflege in Anspruch
zu nehmen. Auch eine Finanzierung als
Selbstzahlende ist méglich.”

Wir bitten diesen Fehler zu entschuldigen.

Die Redaktion

Beratungsgesprache unter Betroffenen fithren
Arbeitshilfe fiir die Selbsthilfe erschienen

Die Bundesarbeitsgemein-

der BAG (www.bag-selbsthilfe.de) als

sowie (teilweise) professionelle Fachbera-

schaft Selbsthilfe (BAG) hat Bag kostenloser Download zur Verfii-  tung z&éhlen zu den alltaglichen Aufgaben
nach ihrem Projekt ,Ubertra- - gung. Sie umfasst 37  von Selbsthilfegruppen, -vereinigungen
gung beratungspsycholo- v, Seiten, ist Ubersicht-  und -organisationen. Die letzten Jahre
gischer Erkenntnisse auf oy, lich aufgebautundliest ~ haben in der Beratungspsychologie neue
die Beratungsarbeit der ::';“if’”": sich einfach. Erkenntnisse darliber hervorgebracht,

gesundheitsbezogenen -
Selbsthilfe” einen niitz-

lichen Handlungsleitfa-

den herausgebracht. ..
Die Arbeitshilfe mit

einer Ubersicht der
wissenschaftlichen Grundlagen
der Beratungspsychologie und deren
Anwendung auf die Beratungsarbeit
der Selbsthilfe steht auf der Webseite

(7. e

Kompakte Informationen auf einen Blick

Beratung hat einen zen-
tralen Stellenwert in der
gesundheitsbezogenen

Selbsthilfe, in deren Mittel-

punkt die Begleitung der Rat-

suchenden bei all ihren Fragen

und Problemen steht. Betroffe-
nenberatung, Information und Austausch,
Pravention und Aufklarung, Nachsorge

Broschiire zum Bundesteilhabegesetz

Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) wur-
de 2017 beschlossen. Mit diesem Gesetz
soll die Lebenssituation von Menschen
mit Behinderungen im Sinne von mehr
Teilhabe und mehr Selbstbestimmung
verbessert und die Eingliederungshilfe
zu einem modernen Teilhaberecht weiter-
entwickelt werden. Die Neuerungen sind
vielfaltig und oft nicht leicht verstandlich.
Der Bundesverband Selbsthilfe Krper-
behinderter e.V. (BSK) hat deshalb mit
redaktioneller Unterstutzung von Prof.
Dr. Torsten Schaumberg und Prof. Dr.
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Andreas Seidel die Broschuire ABC Teil-
habe herausgegeben. Mit ihrem fréhli-
chen Deckblatt und ihrem tibersichtlichen
Umfang (120 Seiten) macht sie Lust, sie
zur Hand zu nehmen. Sie ist wie immer
alphabetisch aufgebaut, inhaltlich ist es
allerdings manchmal schwere Kost mit
vielen Paragrafen aus Gesetzestexten
und Abkiirzungen. Auf vielen Seiten fin-
den sich jedoch unter der Rubrik Gut zu
wissen kompakte Informationen. Fragen
und Antworten runden die einzelnen
Kapitel ab.

worauf es ankommt, um eine Beratung
zufriedenstellend zu gestalten.

Vermittelt werden mit der Arbeitshil-
fe Grundkenntnisse zur menschlichen
Kommunikation sowie zur Analyse und
Gestaltung von Beratungsprozessen und
zur individuellen Beziehungsgestaltung
zwischen Beratenden und Ratsuchen-
den.

Die Broschiire in-
formiert Menschen
mit Kérperbehinde-
rungen, Selbsthilfe-
gruppen und Partner
im Gesundheitswesen
bei allen Fragen zu den
Neuerungen des BTHG
ausfuhrlich und verstandlich. Sie kann
beim BSK kostenfrei im Onlineshop unter
shop.bsk-ev.org oder telefonisch unter
der Nummer 06294 — 4281 70 bestellt
werden.




Foto: Sybille Burmeister

Hilfe zwischen Senf und Sofien
SOS-Notfalldose wird immer verbreiteter

Gut, wenn man einen unserer Internatio-
nalen Notfallausweise oder eine ebenfalls
von der Deutschen Epilepsievereinigung
herausgegebene Notfallkarte dabei hat.
Um es moglichen Helfern wie Notérzten
oder Rettungsdiensten bei einem Einsatz in
der eigenen Wohnung leichter zu machen,
gibt es inzwischen eine sogenannte SOS-
Dose. Der runde Kunststoffbehélter mit
Deckel sollte mit ausgefllten Formularen
im Innern des Kuhlschranks aufbewahrt
werden — denn diesen gibt es normaler-
weise in jedem Haushalt. Am besten in
der Tir, die dann auch mit einem Aufkle-
ber gekennzeichnet wird. An der eigenen
Haus- oder Wohnungstiir sollte wiederrum
gut sichtbar der andere Aufkleber ange-
bracht sein, der zeigt, dass eine solche
Dose im Kuhlschrank zu finden ist.

Die SOS-Dose wird von vielen Verbznden
wie dem VdK, den Johannitern oder auch
Organisationen wie den Rotariern aus-

wissenswert W

gegeben. Oft kostet sie einen geringen
Beitrag von einigen Euro und ist entweder
Uber das Internet oder in 6rtlichen Ge-
schéften oder Mitgliederverwaltungen zu
erwerben. Die SOS-Dose enthélt Vordruk-
ke, die man selbst ausfiillen kann: Uber
die eigenen Krankheiten, die Medikamente

dagegen, die Arztpraxen, Ansprechpartner
aus Freundeskreis oder Familie, ob und
wo es eine Patientenverfligung oder einen
Organspenderausweis gibt. So kénnen im
Notfall wichtige Minuten gespart werden.

| Sybille Burmeister

ANZEIGE

v/ Zeichnet zuverlassig Anfalle auf

Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit bei epileptischen Anfillen

v/ Dokumentiert Zeitpunkt, Dauer und Starke

v/ Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

v/ Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
vV Hilft langfristig bei Therapie und Medikation

vV Ist als Hilfsmittel bei den Krankenkassen anerkannt

epitech

“ Mit Menschlichkeit,

epitech GmbH | Buinder StraRe 184 | 32120 Hiddenhausen | info@epitech.de | +49 5221 694730 | www.epitech.de
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SUDEP - Plotzlicher, unerwarteter Tod bei Epilepsie

.
-
&

,Die meisten Menschen mit Epilepsie
sterben an denselben Ursachen wie alle
anderen auch ... . Dennoch gibt es nicht
so selten auch Todesfille, die durch die
Krankheit Epilepsie verursacht werden.
Deshalb weisen Menschen mit Epilepsie
eine leicht erh6hte Sterblichkeit gegen-
tUber der Allgemeinbevélkerung auf. Diese
ist z.B. bedingt durch tédliche Verletzun-
gen bei einem Anfall, Ertrinken im Anfall,
einem Status epilepticus, aber auch durch
eine hohere Rate von Selbsttétung wie bei
vielen chronischen Krankheiten. ... Der
plétzliche, unerwartete Tod bei Epilepsie
... SUDEP ... ist eine wichtige dieser
Epilepsie-bedingten Todesursachen

So beginnt die kirzlich von der Stiftung
Michael aufgelegte Broschire SUDEP
— Plétzlicher, unerwarteter Tod bei Epilep-
sie, verfasst von Dr. med. Dieter Dennig
(epileptologische Schwerpunktpraxis,
Stuttgart) und Prof. Dr. phil. Theodor W.
May (Gesellschatt fiir Epilepsieforschung,
Epilepsie-Zentrum Bethel, Bielefeld, und
Universitét Bielefeld).

Dennoch: ,Das Risiko fir SUDEP ist ge-
ring. In einem Jahr stirbt durchschnittlich
1 von 1.000 Erwachsenen an SUDEP,
oder, in anderen Worten, 999 von 1.000
Erwachsenen mit Epilepsie sind davon
nicht betroffen ... . In einem Jahr stirbt
durchschnittlich 1 von 4.500 Kindern an
SUDERP, oder, in anderen Worten, 4.499
von 4.500 Kindern mit Epilepsie sind
davon nicht betroffen.

Wenn allerdings ein Mensch an SUDEP
stirbt, ist dies ein fiir die Eltern, Partner
und Angehdérigen schwerwiegendes Er-
eignis, das mit tiefer Trauer und Fragen
nach Schuld und Versdumnissen ver-
bunden ist. Wie tiefgreifend die Folgen
von SUDERP fiir die Angehérigen sind,
zeigen eindrucksvoll die Erfahrungsbe-
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Neue Broschiire der Stiftung Michael erschienen

richte betroffener Mitter in dieser Bro-
schiire. Auch fiir die behandelnden Arzte
kann der SUDEP eines ihrer Patienten
mit dem Gefihl der Hilf-, Macht- und
Sprachlosigkeit verbunden sein und die
Frage aufwerfen, ob der SUDEP mdg-
licherweise vermeidbar gewesen wére.
Eine angemessene Aufkldrung tiber das
SUDEP-Risiko zu einem geeigneten Zeit-
punkt im Behandlungsverlauf kann den
Betreffenden und ihren behandelnden
Arzten helfen, das traumatische Ereignis
besser einzuordnen (aus der Schlussbe-
merkung der Broschiire).

Eingegangen wird in der Broschiire auf
Mdglichkeiten, das Risiko eines SUD-
EP zu senken, auf die Risikofaktoren
und den weiterhin bestehenden groBen
Forschungsbedarf. Die Schaffung eines
SUDEP-Registers beispielsweise, um
zuverlassigere Daten zum SUDEP in
Deutschland zu erhalten, sei nétig, wie
auch wissenschaftlich aktualisiertes und
versténdliches Informationsmaterial zu
SUDEP (und andere epilepsiebezoge-
ne Todesursachen) fiir Patienten, Eltern
und Angehdrige. Beispiele fir hilfreiche
Webseiten in GroBbritannien und Kanada
werden erwéhnt wie auch das Informati-

onsfaltblatt der Deutschen Epilepsiever-
einigung (DE) zum SUDEP.

Ein Anliegen der Broschiire ist es, so die
Autoren, dass Menschen mit Epilepsie
und ihre Angehérigen das SUDEP-Risiko
und insbesondere die Umsténde, die das
Auftreten eines SUDEP begtinstigen
oder vermindern, besser verstehen und
beurteilen kénnen. Ein SUDEP ist kein
unvermeidbares Schicksal und die Be-
treffenden selber oder die Angehdrigen
kdnnen dazu beitragen, das Risiko eines
SUDEP zu vermindern. Dafiir ist jedoch
eine Aufklarung tiber den SUDEP und
mdgliche Risikofaktoren und Schutzfak-
toren Voraussetzung. Die Autoren geben
ihrer Hoffnung Ausdruck, dass diese
Broschiire bisher noch zégerliche Arzte
ermutigt, mit den Patienten tber SUDEP
zu reden.

Die Broschire wendet sich an die Men-
schen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen,
aber auch an alle betreuenden Fachkraf-
te und Arzte/Arztinnen von Menschen
mit Epilepsie. Sie steht als kostenloser
Download auf der Webseite der Stiftung
Michael (www.stiftung-michael.de) zur
Verfiigung und kann dort auch kostenlos in
gedruckter Form bestellt werden (Stiftung
Michael, AlsstraBe 12,53227 Bonn, Tel.:

0228 — 94 55 45 40).
| Conny Smolny

SUDEP - Plétzlicher,
e unerwarteter Tod bei
Epilepsie

Dieter Dennig &
Theodor W. May

Stiftung Michael, Bonn,
Eigendruck
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Erfahrungen behinderter Menschen mit Behorden
Ergebnisse einer Online-Befragung verdffentlicht

Im Oktober/November 2018 fiihrte Biind-
nis 90/Die Griinen eine Online-Umfrage
durch, um einen Uberblick dariiber zu
bekommen, wie Menschen mit Behin-
derungen oder ihre Angehdrigen die
Beantragung von Leistungen erleben.
Leistungen meint hier Unterstiitzung,
die es ihnen ermdglicht, ihr Leben so zu
ftihren wie andere Menschen auch. Dazu
zahlen beispielsweise die Beantragung
von Assistenz, von Hilfsmitteln wie Roll-
stiihle, von Umschulungen oder Pléatzen
in Werkstatten fir behinderte Menschen.
Die Ergebnisse der Umfrage wurden
im Mai 2019 in der Broschiire Was er-
leben Menschen mit Behinderungen
bei der Beantragung von Leistungen
verdffentlicht.

Abhingig vom Unterstlitzungsbedarf und
von der Ursache der Behinderung sind
verschiedene Sozialversicherungstréger
und andere Behérden wie das Sozial- oder
Jugendamt fiir die Finanzierung zustén-
dig. Seit 2001 soll es mdglich sein, die
Antrage bei einem beliebigen Trager zu
stellen, der den Antrag dann — wenn
er nicht zusténdig ist — innerhalb einer
Frist von zwei Wochen an den zusténdi-
gen Trager weiterleitet, der dann zeitnah
einen Bescheid erteilt. Laut Umfrage
erfahren viele Abgeordnete von Biindnis
90/Die Grtinen regelmaBig von Féllen,
in denen es nicht so funktioniert, wie es
sich der Gesetzgeber vorgestellt hat.

Im Ergebnis der Umfrage wiinscht sich
ein Drittel der Befragten eine (bessere)
Beratung. Nur ein kleiner Teil fuhlt sich
kompetent beraten, einige fiihlten sich
sogar unter Druck gesetzt, ihren Antrag

zurlickzuziehen oder weniger Férderung
zu beantragen. Auch flihlten sich viele
Antragstellende als Bittsteller und haufig
genotigt, sich selbst ausfiihrlich mit der
Rechtslage vertraut machen zu missen.
Die fir die Unterstiitzung der Birgerin-
nen und Biirger zusténdigen Behorden
scheinen diese nicht selten zu behindern.
Auch erhielt knapp ein Drittel der Befrag-
ten die beantragten Leistungen nicht, ein
Viertel der Teilnehmenden erhielt zwar die
Leistung, aber nicht in der beantragten
Form oder im beantragten Umfang. Die
Ablehnungs- und Bewilligungsquoten sind
je nach Leistungstréger unterschiedlich.

Auch bei der Leistungsgewéhrung gibt es
Unterschiede. In der Halfte der Falle wur-
de innerhalb der ersten drei Monate tiber
den Antrag entschieden, bei jedem flinften
Antrag lag die Bearbeitungszeit zwischen
drei und sechs Monaten.
Allerdings dauerte in jedem
zehnten Fall die Bearbei-
tung langer als ein Jahr. Es
zeigten sich auch Unter-
schiede je nach zustandi-
gem Sozialleistungstrager.

3.124 Menschen nahmen
an der Umfrage teil. Bei den
Teilnehmenden handelt es
sich nicht um eine repra-
sentative Zufallsauswahl.
Vermutlich waren Personen mit negativen
Erfahrungen eher motiviert, teilzunehmen,
um Verbesserungsbedarfe und Win-
sche an die Politik aufzuzeigen. Trotzdem
belegen die Ergebnisse der Umfrage,
dass eine gute und kompetente Bera-
tung seitens der Sozialleistungstrager
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im deutschen Sozialsystem leider noch
nicht selbstverstéandlich ist. Viele Per-
sonen erhalten die ihnen zustehenden
Leistungen erst nach Widerspruchs- oder
sogar Klageverfahren. Auch belegen die
unterschiedlichen Bearbeitungszeiten
und Ablehnungsquoten, dass es erheb-
liche Ungleichheiten beim Zugang zu
Leistungen gibt.

Biindnis 90/Die Griinen vermuten im
Ergebnis, dass sich die Behdrden nicht
immer an die Gesetze halten, die sie aus-
fiihren missten. Das sei nicht im Sinne
des Gesetzgebers. Die Bundestagsfrakti-
on von Blindnis 90/Die Griinen setze sich
dafur ein, dass jeder Mensch zu seinem
Recht komme — auch und besonders
dann, wenn es um Leistungen des Sozi-
alstaates gehe. Die Umfrageergebnisse
sollen daher zum Anlass genommen wer-
den, der Bundesregierung
auf den Zahn zu fiihlen und
die Ergebnisse parlamenta-
risch aufzugreifen.

Die Broschire steht auf
der Webseite von Biind-
nis 90/Die Griinen (www.
gruene-bundestag.de; the-
men/behindertenpolitik) als
kostenloser Download zur
Verfiigung (vgl. dazu auch
die Linkliste zu diesem Heft
auf unserer Webseite). Sie kann auch in
gedruckter Form angefordert werden bei:
Biindnis 90/Die Griinen, Bundestags-
fraktion Info-Dienst, Platz der Republik
1, 11011 Berlin.

| Conny Smolny
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Selbsthilfe erfolgreich gestalten &

Manner- und Frauengesundheit
Neue Leitfaden der BAG-Selbsthilfe erschienen

Im Rahmen des Projekts Vereinsarbeit
stédrken durch Fachwissen, durchdachte
Organisation und gute Kommunikation
hat die BAG-SELBSTHILFE einen
Leitfaden erstellt, der Informationen zu den
in Selbsthilfeorganisationen anfallenden
Aufgaben und zu beriicksichtigenden
Aspekten, etwa zum Vereinsrecht oder
auch zum Thema Kommunikation und
Konfliktmanagement, in Form einer

Ubersicht zusammenfasst und als
Nachschlagewerk bei der tdglichen
Vereinsarbeit gedacht ist. Der Leitfaden
Selbsthilfe erfolgreich gestalten steht auf
der Webseite der BAG SELBSTHILFE
(www.bag-selbsthilfe.de) als kostenloser
Download zur Verfligung.

Das Gleiche gilt fur die Arbeitshilfe
Ménnergesundheit und Frauengesundheit

~Warum ist das MEIN Problem“?

Menschen mit Epilepsie und Angehorige verzweifeln an Lieferproblemen

Im letzten Heft der einfélle haben wir un-
sere Leserinnen und Leser gebeten, uns
ihre Erfahrungen mit Lieferproblemen bei
ihren Medikamenten gegen ihre Anfélle
mitzuteilen — und wir haben ungewéhn-
lich viele Riickmeldungen bekommen.
Offenbar haben viele Menschen Proble-
me, die von ihrem Arzt verschriebenen
Medikamente rechtzeitig oder (iberhaupt
in der Apotheke zu erhalten. Besonders
dramatisch ist bzw. war die Lage bei
Frisium® des Herstellers Sanofi, aber
auch etliche Generika-Hersteller liefern
derzeit nicht oder nicht ausreichend an
den pharmazeutischen GroBhandel. Bei
unserem Beratungstelefon, das liber-
wiegend Bérbel TeBner betreut, ,glihen
die Dréhte” und bei unserer Bundesge-
schiftsstelle kommen viele Anrufe und
Mails, in denen verzweifelte Menschen
sich an uns mit der Bitte um Hilfe wen-
den. Einige wollen Tipps bekommen, wie
sie ihre Medikamente erhalten kénnen
— andere wollen gar eine Art ,Tausch-
borse” einrichten. Im Folgenden geben
wir einige der Briefe und Mails wieder,
die wir als Reaktion auf unseren Aufruf
erhalten haben.

Fur Kinder mit Dravet-Syndrom ist Frisi-
um® ein unverzichtbares Medikament,
sagt Sylke Thomaschewsky, Mutter ei-
ner Tochter mit einem Dravet-Syndrom
und ehrenamtliche Pressesprecherin
des Vereins Dravet-Syndrom e.V.. ,Da
kénnen wir Dravet-Mitter ein Lied von
singen, das ging ja schon im Februar
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2019 los, da hab ich sogar noch einer
anderen Epi-Mama ausgeholfen und
welches hingeschickt”, erinnert sie sich.
»Dann war es wohl kurz verfuigbar, und
dann wieder weg. Es gibt ja die tollsten
Gertichte dazu: Die Produktion wird
eingestellt, es wird im Ausland verkauft,
weil sie da mehr Geld bekommen, und
so weiter!" Die ,Dravet-Mamas", wie sie
sich selbst nennen, tauschen sich auch
intensiv tiber Facebook aus. ,lch selbst
komme noch ungefdhr acht Wochen
mit meinem Frisium® hin — muss mich
also auch um Nachschub kiimmern'*
Eine Freundin von Sylke Thomaschews-
ky ist extra in ihrer Stammapotheke in
Halberstadt (100 Kilometer entfernt)
vorstellig geworden, die hatten noch
ftinf Packungen mit je 50 Tabletten zu 10
Milligramm — es waren Re-Importe. Die
Freundin hat es ihr per Post geschickt.
+AuBerdem habe ich auf Facebook auf
meiner Seite dazu was geschrieben,
und ein paar Follower haben in ihren
Apotheken nachgefragt — so kamen noch
ein paar Packungen fiir andere Mitter
zusammen. Aber irgendwann ist der
Markt halt ausgeschdopft. Ich personlich
denke, dass man es schon mutwillige
Korperverletzung nennen kann, was
die Firma Sanofi da betreibt", meint
Sylke Thomaschewsky. ,Frisium® ist
ein Benzodiazepin — und das abrupt
abzusetzen, bedeutet heftiger Entzug
Die Dravet-Mamas wollen Sanofi offiziell
kontaktieren und eine Stellungnahme
dazu bekommen.

SEI.BSTHII.FE

als Themen der Gesundheitsselbsthilfe.
Das gleichnamige Projekt enthélt Hinweise
zur Berticksichtigung von ménner- und
frauenspezifischen Aspekten bei der
Selbsthilfearbeit.

Quelle: Verbandsdienst der BAG SELBSTHILFE
Nr. 44/2019 vom 07.05.2019

Auch Silke Blasius macht sich Sorgen
um ihre schwerstmehrfachbehinderte
Tochter Lara, die 26 Jahre alt ist. Laras
Epilepsie wird schon seit 23 Jahren im
Epilepsiezentrum Kork behandelt und es
gab noch keine Tablettenkombination, mit
der sie anfallsfrei geworden ist. Zurzeit
bekommt ihre Tochter Diacomit®, Orfiril
long®, Carbamazepin und 10 Milligramm
Frisium®, um die Anfélle nach dem Auf-
wachen zu verhindern oder zumindest zu
mindern. ,Nach wochenlangem Auste-
sten von verénderten Dosierungen und
Zeiten hatten wir im Herbst eine leichte
Besserung der Anfille. Anfang des Jah-
res war unser Vorrat an Frisium® noch
ausreichend. Aber Mitte Marz 2019 kam
die Nachricht der Lieferprobleme — und
immer wieder wurde ich von der Apotheke
vertrostet. Ich habe sogar Rezepte zu einer
Online-Apotheke geschickt — ohne Erfolg.
Seit Mai habe ich die Dosierung halbiert
und Ende Juni geviertelt. Lara ist schon
jetzt in alte Muster gefallen: Erst hatte sie
Entzugserscheinungen und dann kamen
die vielen schlechten Eigenheiten, mit
denen sie anzeigt, dass es ihr nicht mehr
so gut geht wie vor ein paar Monaten. Die
morgendlichen Anfille sind auch wieder
mehr geworden. Die heftigen Anfille
kommen jetzt wieder bis zu dreimal in
jeder Nacht — die hatten wir vorher bis
auf etwa einen Anfall im Monat reduziert.
Morgens beim Frihsttick fliegt auch mal
wieder eine volle Tasse durch die Kiiche.
Am schlimmsten sind die Sturzanfille,
mit Verletzungen und so weiter. Ich will



mir gar nicht vorstellen, was Menschen
machen, die mehr als 10 mg Frisium®
nehmen missen®, fragt sie sich und hofft,
dass sie nach einem Termin in Kehl-Kork
mehr weiB oder eine Alternative genannt
bekommt.

Prof. Dr. med. Andreas Schulze-Bonhage,
Leiter des Epilepsiezentrums Freiburg und
1. Vorsitzender der Deutschen Gesell-
schaft fir Epileptologie, weiB, dass die
Zahl der Lieferengpésse von Antiepilep-
tika im ersten Halbjahr 2019 deutlich zu-
genommen hat. Dies betreffe eine Vielzahl
von Generika, die nicht mehr kontinuierlich
verfigbar waren und gegenwartig sind,
sowie Frisium® (Clobazam), das viele Mo-
nate lang in unzureichender Menge vom
Hersteller an den GroBhandel geliefert
wurde. Wahrend der Einsatz von Generika
grundsatzlich bei Neueinstellungen ge-
eignet sein kann, um Behandlungskosten
zu senken, geht der hdufige Wechsel
zwischen wirkstoffgleichen Praparaten
verschiedener Hersteller mit einem er-
hohten Risiko von Anfallsrezidiven einher;
von der Deutschen Gesellschaft fiir Epi-
leptologie wird daher davon abgeraten.
Die aktuelle unzureichende Versorgung
mit Préparaten verschiedener Hersteller
zwingt jedoch zu einem héufigen Wechsel,
auch wenn dies von Arzt und Patient nicht
gewtnscht ist. Diese Situation bedeutet
eine wesentliche Beeintrachtigung der
Sicherheit von Epilepsiepatienten.

Die Versorgung mit Frisium® war vie-
le Monate lang mengenméBig unzurei-
chend - ein Lieferengpass, der allerdings
nach Angaben der Firma mittlerweile
behoben sein soll. Ein akuter Entzug des
Medikaments kann bei hierauf dauerhaft
eingestellten Patienten zu schwersten

Verschlechterungen der Anfallskontrolle
fiihren, da nicht nur der positive Effekt des
Wirkstoffs entfillt, sondern zusétzlich das
Risiko schwerer Entzugsanfille besteht.
Es kam in diesem Zusammenhang mehr-
fach zu durch einen Status epilepticus
bedingten Notaufnahmen — worauf die
Deutsche Gesellschatt fiir Epileptologie
hinweist. Zwar konnten die Apotheken die
10mg Tabletten Frisium® direkt von der
Firma Sanofi beziehen (Tel.: 0800 — 5252
010), wenn sie darauf hinwiesen, dass
das Medikament zur Behandlung von
Epilepsiepatienten benétigt wurde — diese
Information scheint jedoch bei weitem
nicht alle Apotheken erreicht zu haben.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Epilep-
tologie hat das Bundesamt fiir Arznei-
mittelsicherheit (BfArM) auf diese un-
zureichende und Patienten gefédhrdende
Versorgungssituation hingewiesen. Auf
Anfrage berichtete Schulze-Bonhage der
Redaktion jetzt, dass das BfArM erklart
habe, nicht fur das Problem zustandig
zu sein und es nicht beheben konne.
Nach Meinung von Schulze-Bonhage sei
es Aufgabe der Politik und letztlich des
Bundesgesundheitsministers, dafiir zu
sorgen, dass die Medikamentenversor-
gung der chronisch kranken Menschen
sichergestellt ist.

lieferprobleme W

Auch viele Generika-Hersteller haben
Lieferprobleme. So teilte mir (Sybille
Burmeister) die Firma Neuraxpharm bei
der Nachfrage nach Levetiracetam Mitte
Juni 2019 mit, dass sie leider ,,zur Zeit mit
einigen Wirkstarken von Levetiracetam
neuraxpharm® Lieferprobleme (habe),
die durch unseren deutschen Lieferanten/
Hersteller auf Grund von Produktions-
engpéssen verursacht werden“. Dann
wurde ich ,héflichst gebeten, dies zu
entschuldigen. ,Derzeit bemiihen wir
uns, diese Situation kurzfristig zu 16sen,
ich kann jedoch nicht ausschlieBen, dass
dies noch einige Zeit in Anspruch nehmen
wird", schrieb mir der Geschéftsfiihrer der
Firma Neuraxpharm. ,Derzeit diskutieren
wir mit dem Lohnhersteller tber einen
Liefertermin Ende August. Aus diesem
Grund wiirde ich Sie bitten, dass Sie
zusammen mit lhrem behandelnden Neu-
rologen eine Alternative eines anderen
Herstellers fur Inre Therapie wahlen. Eine
Empfehlung kann ich lhnen hierzu nicht
geben, da gegebenenfalls in lhrem Fall
(je nach Krankenkasse) ein Rabattvertrag
greift. Sollte sich eine kurzfristige L6sung
dieses Lieferproblems ergeben, werde ich
mich umgehend mit Ihnen in Verbindung
setzen! Ich habe noch nicht wieder etwas
von ihm gehért und wurde von meiner
Arztin auf das Generikum des Herstellers
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UCB eingestellt. Nach einer harten Um-
gewohnungsphase mit starker Mudigkeit
scheint sich mein Korper auf das neue
Medikament eingestellt zu haben.

Bérbel TeBner, die das Beratungstelefon
der Deutschen Epilepsievereinigung be-
treut, berichtet, dass nach ihren Informa-
tionen lberall die Medikamente fehlen.
Valproat 150 und 300 von Ratiopharm
ist zurzeit nicht lieferbar. Lamictal 100
mg von Glaxo Smith Kline: zurzeit nicht
auf dem Markt erhiltlich. Levetiracetam
von Neuraxpharm: zurzeit nicht lieferbar.

Heidi Drzimalla (69) ist Mutter einer Toch-
ter (41) mit therapieresistenter Epilepsie
seit 30 Jahren. Sie schreibt: ,Unsere Toch-
ter erkrankte 1987 an einem Hirnabszess
(vorausgegangene Meningitis und dann
Enzephalitis, beides arztlicherseits nicht
erkannt) und wurde letztendlich in die
Uni-Klinik Mainz als Notfall mit dem Hub-
schrauber gebracht und dort operiert".
Sie habe die Operation gut tiberstanden,

allerdings entwickelte sich eineinhalb J et £ ~C. ¥ = o i

einfalle 151, 3. Quartal 2019

Jahre spéter eine Epilepsie. ,Als Eltern,
die so unendlich gliicklich waren, dieses
Kind noch einmal geschenkt bekommen
zu haben, traf uns die Diagnose Epilepsie
mit voller Wucht*, so Heidi Drzimalla.
+Aber, da wir buchstablich nichts von
dem Krankenbild wussten, waren wir
voller Hoffnung. Es begann eine Odyssee
durch mehrere Uni-Kliniken ... schlieBlich
eine ausgekliigelte Medikation ... Unsere
Tochter wurde dennoch nie anfallsfrei ...
Als ich vor 14 Tagen lhren Aufruf fiir die
einfélle las, tberlegte ich kurz, wollte mich
dazu aber nicht unbedingt auBern — mir
erschienen unsere Schwierigkeiten nicht
gravierend genug. Aber der Verlauf dieser
Woche lieB mich umdenken. Anfang der
Woche ging ich mit dem Rezept zur Apo-
theke, in der wir Stammkunde sind — ich
brauchte unter anderem Frisium®. Das sei
derzeit nicht lieferbar und es gebe dafr
weder einen Ersatz noch ein Generikum.
Und dann die Frage der Apotheken-Fach-
kraft: ,Was machen Sie denn nun, Sie
brauchen das doch?’' Im Nachhinein
bin ich entsetzt dartiber: Wieso soll ich




eine Losung fir dieses Problem kennen?
Ich habe dann verzweifelt im Internet
recherchiert — tatséchlich es gibt kein
Frisium®. Aber ich habe zumindest auf der
Homepage des Vereins Dravet-Syndrom
e.V. eine Telefonnummer gefunden, wo
die Apotheke als Notfall ein Packchen
Frisium® anfordern kann (ist dann aber
schnell aufgebraucht!). Wann Frisium®
wieder verfligbar ist, kann angeblich nie-
mand absehen. Da ich firr die Apotheke
dafiir ein gedndertes Rezept brauchte
(verschrieben waren 20 mg Tabletten,
erhalten konnte ich 10 mg), musste ich
nochmals zum Neurologen. Dabei habe
ich das neue Rezept gleich ,aufgefullt*
(der Arzt macht demnéchst Urlaub) —
Lamictal® und Zonegran® zusatzlich.
Zuriick in der Apotheke konnte ich das
Packchen Frisium® mitnehmen, dafir
gibt es nun kein Lamicta/® 700. Dazu
muss ich noch ausfiihren, dass wir tiber
viele Jahre (aus Kostengriinden) kein Ori-
ginal Lamictal® verschrieben bekamen,
sondern Lamotrigin-ratiopharm®. Nun
gibt es seit Februar aber keins mehr von
Ratiopharm, weshalb ich héanderingend
darum bat, wieder das Original einsetzen
zu durfen. Das gelang mir dann genau
zwei Mal, dann war Lamictal® 100 nicht
mehr lieferbar. Zum Gluick bediente mich
eine pfifige Apotheken-Angestellte, die
mir anbot, statt 100 mg das vorhandene
Lamictal® mit 50 mg (dann eben doppelte
Menge) zu nehmen. Nun werde ich wieder
beim Arzt erscheinen, der mir (hoffent-
lich) wieder das Rezept auf das Original
andert. Der Arzt ist genervt — Patienten,
die so ,kompliziert sind, sieht er lieber
von hinten; die Apotheke bemitiht sich,
mir zu helfen. Auch die Frau des Neuro-
logen (seine Arzthelferin) stellte mir die
Frage: ,Was machen Sie denn, wenn es
kein Frisium® gibt, da gibt es doch gar
keinen Ersatz fiir?* Und nochmal meine
Frage: Wie soll ausgerechnet ich eine
Losung fur das Problem kennen? Weil
ich eine Mutter bin, die so hart fiir die
Tochter kampft ... eine Mutter, die von
keiner Seite Unterstiitzung bekommt?
... Und mit jedem veranderten Medika-
ment steigt bei mir die Angst, dass sich
die Anfélle weiter verschlechtern. Ich bin
gespannt, welche Herausforderungen
noch auf uns warten.

Wolfgang Rohr beschwert sich eben-
falls tber den Umgang des Herstellers
Ratiopharm mit ihm. Er braucht Lamotri-
gin 200 Milligramm fiir eine Suspension
zum Einnehmen. Die Firma Teva ant-
wortete ihm: ,Wir bedauern sehr, dass
Lamotrigin-ratiopharm® 100 mg und

200 mg Tabletten zur Herstellung einer
Suspension zum Einnehmen derzeit nicht
verfugbar sind und versuchen, diesen Zu-
stand mit Hochdruck zu beheben!* Dann
folgt ein Textbaustein Uber die Qualit&t
der Generika aus dem Haus Ratiopharm/
Teva. ,Sicherheit und Qualitat unserer
Arzneimittel aus unseren Produktionsstét-
ten haben héchste Prioritéat. So kann es
vorkommen, dass es zu Verzégerungen
im Produktionsprozess kommt, was in der
Folge auch zu Lieferengpassen fiihren
kann. Zum jetzigen Stand gehen wir davon
aus, dass die Arzneimittel ab Ende Juni/
Anfang Juli 2019 wieder verfligbar sein
kénnen. Durch die hohen qualitativen
Anforderungen bei Arzneimitteln kann es
jedoch immer zu kurzfristigen Verschie-
bungen kommen. Wolfgang schreibt
uns, dass es jetzt Mitte August und das
Medikament weiterhin nicht lieferbar ist.

Elke K. (Name von der Redaktion geén-
dert) ist froh, ,dass ich damit nicht alleine
bin. Bis jetzt hatte ich immer das Geftihl,
dieses Thema wiirde nur mich betreffen.
Die Arzte vermittelten den Eindruck, dass
solche Probleme nicht haufig auftreten
und ich ein Einzelfall sei. Eine Apothekerin
erzihlte mir, dass tiber 200 Medikamente
dauerhaft nicht lieferbar waren und das
schon seit Monaten. Des Weiteren wiirde
diese Anzahl immer weiter ansteigen.
Normalerweise gédbe es so bei 40 bis
50 Medikamenten Lieferverzégerungen®,
berichtet die Frau. Sie wirft der Firma
Hexal vor, dass ,sie hochstwahrschein-
lich mein derzeitig gefiihrtes Leben sehr
einschrénken oder zerstéren wird”. lhr
weiterer Lebensentwurf und ihre Zukunft
sei infrage gestellt, nachdem sie mehr
als zehn Jahre keine Anfélle mehr gehabt
habe. ,Pl6tzlich kann mein Medikament
keine Apotheke mehr liefern und auch
keine Auskunft geben, wann es wieder
lieferbar ist. Der Neurologe sagte mir, dass
ein Medikamentenwechsel notwendig sei
und es genligend alternative Hersteller
gebe. Er stellte mir ein Rezept fur Lamo-
trigin von einem anderen Hersteller aus.
Als ich dieses Rezept in der Apotheke
einlésen wollte, sagte man mir, dieses
sei auch nicht lieferbar. Es scheint immer
schwieriger zu werden, Medikamente mit
Lamotrigin zu bekommen. Meine Bestén-
de mit dem Lamotrigin von Hexal werden
immer kleiner und kleiner! Jetzt heiBe
es fur sie, wieder zu experimentieren,
welche alternativen Medikamente bei ihr
wirken — ,und wenn die Anfille wieder
auftreten, beginnt alles von neuem. Wenn
die Medikamente wieder lieferbar sind,
fir wie viele Monate oder Jahre sollte ich
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meinen heimischen Vorrat aufstocken?
Reicht ein Jahr aus, um die nachsten
Lieferschwierigkeiten ausgleichen zu kén-
nen oder doch lieber gleich zwei Jahre?*

Um denselben Hersteller geht es bei
Klaus-Peter Rodestock. Er nimmt seit
19 Jahren Lamotrigin von Hexal und
» --. hatte bis jetzt keine Probleme, es
zu bekommen. Doch jetzt hat es zum
ersten Mal Lieferschwierigkeiten gegeben.
Die Apotheke konnte es mir nicht geben.
Stattdessen habe ich das Lamotrigin
von Aristo bekommen. Daraufhin bin ich
in ein Krankenhaus gefahren, weil ich
davon ausgegangen bin, dass ich dort
mein Medikament bekomme. Das hat
jedoch nicht funktioniert, weil ich dort
kein Patient bin. Eine nette Kollegin an
der Information war mir behilflich. Sie
hat meine Apotheke angerufen. Meine
Apotheke hat dann andere Apotheken in
meiner Umgebung angerufen. Doch auch
die anderen haben das Medikament nicht
gehabt. Meine Apotheke hat dann das
Krankenhaus zurtickgerufen. Die Kollegin
konnte mir nicht weiterhelfen. Doch sie
war freundlich, denn diese Aktion hat
mehrere Stunden gebraucht. Ich habe
leider keinen Erfolg gehabt. Durch das
Lamotrigin der anderen Firma ist es mir
schlecht gegangen. Ich konnte nicht nor-
mal arbeiten, weil ich unkonzentriert war
und Kopfschmerzen hatte.*

Eine weitere Leserin ist auf eine Kombina-
tion mehrerer Medikamenten eingestellt.
,Da ich nicht anfallsfrei bin, bin ich zu-
sétzlich auf eine Bedarfsmedikation mit
einer Chloralhydrat-Lésung und Tavor
expidet® angewiesen. In dieser fragilen
Konstellation kénnen Herstellerwechsel
zu vermehrten Anfillen fiihren! Sie hat
Erfahrungen mit Lieferproblemen beim
Lamotrigin, beim Levetiracetam und auch
bei der Chloralhydrat-L6sung machen
miissen. Sie wechselte dieses Jahr bereits
beim Lamotrigin von Ratiopharm auf Sta-
da und dann auf den Hersteller Heumann,
beim Levetiracetam von Stada auf UCB.

Alexandra Schwiese hat sogar mit dem
Originalpraparat Briviact® von UCB Lie-
ferschwierigkeiten. ,Ich bin endlich anfalls-
frei geworden und diese Lieferengpésse
stellen mein Leben auf den Kopf*, klagt
sie. Sie versuche jetzt, sich auch tber
andere Apotheken zu bevorraten und
fahrt dafiir bis in andere Stédte. Sie leidet
unter starken Angsten, was passieren
kénnte, wenn sie wieder auf ein anderes
Medikament eingestellt werden misste.
| Sybille Burmeister
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Lieferprobleme bei Antiepileptika

Fragen an den Landesapothekerverband Baden-Wiirttemberg

Der folgende Beitrag wurde erstmalig
veréffentlicht in ,Epilepsie Forum — Ma-
gazin des Landesverbandes fiir Epi-
lepsie-Selbsthilfe Baden-Wiirttemberg*
(Heft 1/2019). Das Interview mit Tatjana
Zambo, Vizeprésidentin des Landesapo-
thekerverbandes Baden-Wiirttemberg
e.V. und Inhaberin zweier Apotheken
in Gaggenau, wurde von der Redaktion
des ,Epilepsie-Forums*” gefiihrt. Wir be-
danken uns herzlich fiir die freundliche
Genehmigung zum Nachdruck.

Epilepsie-Forum: Was ist aus Sicht der
Apotheker der Grund fiir imnmer wieder
auftretende Lieferschwierigkeiten bei
Antiepileptika?

Zambo: Leider mussen die Apotheken
jeden Tag mit einer Vielzahl von Liefer-
schwierigkeiten und Nicht-Lieferfahig-
keiten umgehen. Sie betreffen zahl-
reiche Medikamente in nahezu allen
Indikationsbereichen — und leider sind
auch Antiepileptika davon nicht génzlich
ausgenommen. Wir sprechen von so-
genannten Lieferdefekten, wenn weder
die pharmazeutischen GroBhéndler, von
denen wir Apotheker im Normalfall unsere
Ware beziehen, noch der Hersteller des
Praparats, noch der Importmarkt unsere
Bestellung zeitgerecht beliefern kénnen.
Die Ursachen hier sind vielschichtig.
Ganz wesentlich dabei ist: Selbst wenn
das Arzneimittel in Deutschland oder in
Europa hergestellt wird, so kommen die

Tatjana Zambo, Foto: Landesapothekerverband Baden-Wiirttemberg e.V.

darin enthaltenen Wirkstoffe vor allem
im sogenannten Generika-Markt in den
allermeisten Fallen nicht (mehr) aus Euro-
pa, sondern vor allem aus Asien. Dort
wiederum gibt es nur wenige, manchmal
nur einen einzigen Anbieter, die ihrerseits
wiederum die allermeisten Hersteller
in Deutschland und Europa bedienen.
Wenn nun bei der Wirkstoffproduktion ein
Problem auftritt oder die internationalen
Handelswege nicht funktionieren, steht
die Produktion still, die Arzneimittel kdn-
nen nicht hergestellt werden und stehen
nicht zur Verfligung. Hinzu kommt, dass
der Arzneimittelmarkt seit vielen Jahren als
globalisierter Markt zu begreifen ist. Da
Deutschland — anders als oft behauptet
— schon lange kein Hochpreisland fur

einfalle 151, 3. Quartal 2019

(R ]

Arzneimittel mehr ist, ist es flir Herstel-
ler oder Zwischenhéndler oft lukrativer,
entsprechende Arzneimittel ins Ausland
zu verkaufen, um héhere Margen zu er-
zielen. So passiert es, dass Ware, die
eigentlich fur den deutschen Markt ge-
dacht ist, nicht in Deutschland, sondern
in anderen nationalen Markten auftaucht.
Auch die Rabattvertrage der Kranken-
kassen spielen hier eine Rolle. Etwas
verkirzt kann man zusammengefasst also
sagen: Globalisierung und Preisdruck
verursachen die in Deutschland immer
stérker wahrnehmbaren Lieferengpésse
bei Arzneimitteln.

Epilepsie-Forum: Wie héufig treten die
Lieferschwierigkeiten auf?

Zambo: Der Umgang mit Lieferschwierig-
keiten gehort leider zum Tagesgeschéft in
den Apotheken. Etwas zugespitzt knnte
man sagen: Die Apotheken missen in
vielen Indikationsbereichen tagtéglich den
Mangel verwalten. In den allermeisten Fal-
len gelingt es mit viel Arbeit und Ausdauer,
den Patienten mit einem wirkstoff- und
baugleichen Medikament eines anderen
Herstellers zu versorgen, wenn das vom
Arzt verordnete Arzneimittel nicht zur
Verfugung steht. Wenn das nicht méglich
ist, nehmen wir in der Apotheke Kontakt
mit dem verordnenden Arzt auf, um die
Versorgung des betroffenen Patienten
gegebenenfalls mit einem anderen, ver-
figbaren Arzneimittel zu besprechen und
abzustimmen. Diese Absprache kostet
auf allen Seiten Zeit und viel Arbeit, und
wir wissen, dass diese Situation ins-
besondere bei schwerwiegenden Er-



krankungen fiir den betroffenen Patienten
eine unschéne und manchmal sicher
auch belastende Situation darstellt. Wir
Apotheker kénnen das grundlegende
Problem aber nicht I6sen. Wir kénnen
nur das beschaffen, was am Markt auch
verfugbar ist und fragen sogar den inter-
nationalen Markt ab, um unsere Patienten
gut, schnell und sicher zu versorgen.

Epilepsie-Forum: Gibt es ein ,Notfall-
Procedere” der Antiepileptika-Beschaf-
fung in ganz dringenden Féllen?

Zambo: Zundchst einmal: Fur uns in der
Apotheke ist jeder Fall ein dringender Fall
und wir kimmern uns mit gleicher Energie
um jede einzelne Versorgung. Ein ,Not-
fall-Procedere“ allerdings gibt es fir kei-
nen Indikationsbereich. Der Gesetzgeber
hat Uber die zustandigen Behérden nur
und ausschlieBlich fir den Katastrophen-
fall sogenannte Notfalldepots eingerichtet,
die aber in der Regelversorgung nicht zur
Verfligung stehen.

Epilepsie-Forum: Wer haftet eigentlich,
wenn im Einzelfall etwas Gravierendes
durch den ,Medikamenten-Entzug" pas-
sieren wiirde — beispielsweise wenn
trotz Gabe eines Ersatz-Medikaments
ein schwerer Anfall mit Folgeschédden
auftritt?

Zambo: Das ist eine sehr komplizier-
te Frage, die so einfach nicht zu be-
antworten ist, denn sie beriihrt gleicher-
maBen die Rechte und Pflichten des
verordnenden Arztes, der abgebenden
Apotheke, der Herstellers des be-
troffenen Arzneimittels und letztlich sogar
die des Patienten selbst. Grundsatzlich
liegt die Produkthaftung beim Hersteller

des Arzneimittels. Er haftet dann, wenn
das Arzneimittel nachweislich mangel-
haft war — also mit dem Arzneimittel
etwas nicht in Ordnung war. Der von
Ihnen geschilderte Fall kénnte aber viele
Ursachen haben: eine Fehlverschreibung
durch den Arzt ist genauso denkbar wie
ein Nicht-Erkennen etwaiger Wechsel-
wirkungen zu anderen eingenommenen
Medikamenten, aber auch Fehlgebrauch
oder fehlerhafte Dosierung durch den
Patienten — um nur Einiges zu nennen.
Insofern musste hier der Einzelfall genau
beleuchtet und gepruft werden. Eine
pauschale Antwort kann hier nicht ge-
geben werden.

Epilepsie-Forum: Was raten Apotheker
betroffenen Kunden bei Versorgungs-
schwierigkeiten beziiglich ihres Antie-
pileptikums?

Zambo: Erstens: Bringen Sie Verstandnis
auf. Jede Apotheke setzt sich mit aller Kraft
dafir ein, lhr benétigtes Arzneimittel zu
besorgen. Wenn es nicht verfligbar ist,
sucht die Apotheke eine wirkstoff- und
baugleiche Alternative. Auch der (Re-)
Importmarkt wird dabei berlicksichtigt.
Zweitens: Vertrauen Sie lhrem Arzt und
Ihrem Apotheker. Beide sind maximal be-
miht, fir Sie auch dann eine sinnvolle L&-
sung zu finden, wenn das Arzneimittel der
Wahl voriibergehend am Markt nicht ver-
fligbar ist. Drittens: Berticksichtigen Sie
mehr Zeit fur die Arzneimittelbeschaffung.
Gehen Sie rechtzeitig fur ein Folgerezept
zu lhrem Arzt und nicht erst auf den letzten
Druicker. Die vielfaltigen Lieferengpésse
kdnnen dazu fiihren, dass lhre Apotheke
ein paar Tage Zeit braucht, um |hr Arznei-
mittel zur beschaffen. Diese Zeit sollten
Sie unbedingt einkalkulieren.
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Epilepsie-Forum: Wie kénnte das Pro-
blem aus Sicht der Apotheken verhindert
bzw. geschmélert werden?

Zambo: Wir alle miissen darauf ver-
trauen kénnen, dass der Markt vom Her-
steller bis zum Patienten einwandfrei
funktioniert und dass die bend&tigten
Arzneimittel in ausreichender Menge
und zusétzlich schnell zur Verfligung
stehen. Die Apotheken sind fir diese
Aufgabe durch ihre ausgefeilte Logistik
und ihr pharmazeutisches Wissen perfekt
aufgestellt. Aber wenn der Markt keine
Ware hergibt, nutzt auch die perfekteste
Logistik nichts. Insofern sind hier in erster
Linie die Hersteller gefordert, ihren Ver-
pflichtungen nachzukommen. Zweitens
muss erkannt werden, zu welchen ne-
gativen Auswiichsen der in Deutschland
ausgelibte fortgesetzte Preisdruck auf
den Pharmamarkt fiihrt und es muss
entsprechend gegengesteuert werden.
Hier sind vor allem die Krankenkassen
gefordert, ihre SparmaBnahmen nicht zu
Uberziehen. Drittens muss aus unserer
Sicht der Gesetzgeber aktiv werden
und gegensteuern — eine Forderung,
die wir im Rahmen unserer politischen
Arbeit immer wieder vorbringen. Vor
allem muss sich um die Wirkstoff-
produktion gekiimmert werden, um die
internationalen Abhangigkeiten bei der
Wirkstoffbeschaffung mindestens zu
mindern. Aber auch gesonderte Gesetze
waren denkbar und sinnvoll. So gibt es
beispielsweise in Frankreich ein Gesetz,
das es im Falle eines erkannten Liefer-
engpasses durch die Aufsichtsbehérden
den Marktteilnehmern untersagt, die
entsprechenden Arzneimittel noch zu
exportieren, in Deutschland gibt es ein
solches Gesetz nicht.

Werden Sie lhrer Verantwortung gerecht

und beenden Sie die Lieferengpasse!
Offener Brief an die pharmazeutische Industrie

Da Lieferengpésse in Deutschland nicht
nur bei Epilepsie-Medikamenten ein
immer gréBeres Problem werden, hat
sich der Vorstand der Deutschen Epi-
lepsievereinigung e.V. mit einem offenen
Brief an Unternehmen und Verbénde der
pharmazeutischen Industrie gewandt mit
der Forderung, dass diese hier endlich
Abhilfe schaffen sollen. Der Brief, der

hier im Wortlaut wiedergegeben wird,
ist adressiert an die folgenden Firmen
und Verbénde: Desitin, Eisai, Heumann,
Hexal, Neuraxpharm, Ratiopharm, Sandoz
(Novartis), Stada, Verband der forschen-
den Arzneimittelhersteller, pro Generika
e.V,, Bundesverband der Arzneimittelher-
steller; nachrichtlich an: Bundesministeri-
um fiir Gesundheit, Patientenbeauftragte

der Bundesregierung, GKV-Spitzen-
verband, BAG Selbsthilfe, Deutsche
Gesellschaft fiir Epileptologie sowie an
die (berregionalen Pressekontakte der
Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
Wir sind gespannt auf die Antworten
und werden dariiber im néchsten Heft
berichten.
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B eltern und kinder

Sehr geehrte Damen und Herren,

fast taglich erreichen uns lber unsere
Bundesgeschéftsstelle in Berlin, tiber
unsere Facebook-Gruppen, liber unser
Beratungstelefon, liber unsere Landes-
verbdnde etc. verzweifelte Anrufe von
Menschen mit Epilepsie oder von Eltern
anfallskranker Kinder. Sie bekommen die
ihnen verordneten Medikamente in der
Apotheke nicht, weil es wieder einmal zu
Lieferengpédssen gekommen ist und es
keine Auskunft dartiber gibt, wann das
besagte Medikament wieder lieferbar
sein wird. Aussagen wie ,wir bemiihen
uns um eine schnelle Behebung des Lie-
ferengpasses"”, ,das Medikament wird in
etwa zwei Monaten wieder lieferbar sein"
oder ,sprechen Sie mit Inrem Arzt, ob er
Ihnen/lhrem Kind ein anderes Medikament
verordnen kann“ sind wenig hilfreich und
werden von den Betreffenden oft als
zynisch wahrgenommen.

Dabei sind Menschen mit Epilepsie drin-
gend auf die regelmé&Bige Versorgung mit

Medikamenten angewiesen — und zwar
nicht mit irgendwelchen Medikamen-
ten gegen Epilepsie, sondern mit den
Wirkstoffen und Préparaten, die ihnen
ihre behandelnden Arzte nach intensiver
Diagnostik und genauer Abwagung der
Wirksamkeit und Beachtung des mog-
lichen Nebenwirkungsprofils verordnet
haben. Bekommen sie diese Medikamente
nicht, kann das dazu flihren, dass sie
wieder vermehrt epileptische Anfille be-
kommen — bis hin zum Status epilepticus.
Dieser kann fiir die Betreffenden durchaus
lebensbedrohlich werden.

Begriindungen fiir Lieferengpésse gibt
es viele. Dabei fallt auf, dass immer die
anderen Schuld sind: Die Industrie schiebt
die Schuld wahlweise auf die GroBhandler
oder auf die politischen Rahmenbedin-
gungen, die Politik auf die Industrie, die
Krankenkassen die Schuld auf die Politik
und die Industrie etc. — und keiner ist
offenbar in der Lage, die Lieferengpésse
zu beheben.

Ein Anfang ist gemacht
Tagung zur Bedeutung der Kinderrechte in der Kindermedizin

Eine Expertentagung zur Bedeutung der
Kinderrechte in der Kindermedizin fand
Ende April 2019 in Tutzing statt: der
1. Deutsche Kindergesundheitsgipfel.
Organisiert wurde die Tagung von Prof.
Dr. Christoph Klein (Kinderklinik und
Kinderpoliklinik im Dr. von Haunerschen
Kinderspital, Universitétsklinikum Mtin-
chen). Der Tagungsort, die Akademie
fiir politische Bildung in Tutzing ist laut
eigener Aussage eine ,Stétte der Weiter-
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bildung fur alle, die zur politischen Mei-
nungsbildung beitragen und diese férdern
wollen®“. Somit war der Rahmen gesetzt
- es sollte um Kinderrechte, Medizin und
politische Meinungsbildung gehen.

Der erste Tag gestaltete sich sehr inter-
essant und verlangte den Tagungsgésten
einiges an Konzentration und ,Sitzfleisch*
ab. Nach GruBworten und Einfiihrungs-
vortragen wurde die Geschichte der

Aber wer, wenn nicht Sie als die Firmen
bzw. Verbande, die fiir die Herstellung und
den Vertrieb von Medikamenten zustan-
dig sind, kann an der Situation wirklich
etwas dndern? Sie verkaufen schlieBlich
nicht irgendwelche Luxusgtiter, sondern
fur Menschen teilweise lebenswichtige
Medikamente — und damit haben Sie
auch die soziale Verantwortung, diese
Versorgung sicherzustellen.

Wir fordern Sie daher nachdriicklich auf,
dieser Verantwortung wieder gerecht zu
werden und dafiir zu sorgen, dass das
Problem der Lieferengpésse langfristig be-
hoben wird. Menschen mit Epilepsie und
auch Menschen mit anderen chronischen
Krankheiten miissen wieder problemlos
die Medikamente bekommen, die sie so
dringend benétigen.

Mit der Bitte um Stellungnahme und
freundlichen GriiBen,

gez. Stefan Conrad (Vorsitzender)

Kinderrechte beleuchtet, die aktuellen
Herausforderungen in der Kindermedi-
zin dargestellt, die Beziehung zwischen
Kinderrechten und Kindermedizin ana-
lysiert und die ethischen Dilemmata
beider in Zeiten der Okonomisierung
skizziert. Unzahlige interessante Aspek-
te wurden benannt und diskutiert, so
dass der Zuh&rer vieles zu bedenken
hatte. Nach dem Abendessen verlangte
noch ein Vortrag in englischer Sprache



den letzten Rest der Konzentration — es
ging um die rechtsbasierte Anndherung
an Kinderrechte. Wie kann sie gestaltet
werden, bzw. soll sie Uiberhaupt gestaltet
werden? Kann man also eine zwingend
logische Beziehung zwischen deutschem
Recht und Kinderrechten herstellen?
Nach diesem anspruchsvollen Vortrag
entlieB man die muden Zuhdrer zu einem
anschlieBenden Sektempfang, der gerne
angenommen wurde.

Der nachste Tag begann mit einer Analyse
von Kindermedizin und Kinderrechten aus
Sicht des Staatsrechts. Professor Paul
Kirchhof, ein ehemaliger Verfassungsrich-
ter, ging der Frage nach, welche Fragen
ein krankes Kind an die Verfassung, an
das Grundgesetz, stellt. Er listete die
diesbeziiglich bereits bestehenden Ge-
setze auf und zeigte somit, dass es nicht
an der gesetzlichen Verankerung von
Kinderrechten in Deutschland mangelt,
wohl aber an deren Umsetzung. Dennoch
pladierte er dafiir, den Kinderrechten Ver-
fassungsrang einzurdumen. Er betonte,
dass Investitionen in die ersten fiinf Jahre
von Kindern eine solide gesundheitliche
Rendite in den spéten Jahren des Lebens
erzeugen. Auch aus diesem Grund pla-
dierte Kirchhof daftir, der Kindermedizin
Verfassungsrang zukommen zu lassen, da
sich dies gesamtgesellschaftlich lohne.

Der nachfolgende Vortrag nahm diese
Gedanken auf und beleuchtete die damit
verbundenen Handlungsherausforde-
rungen fir die Gesundheitspolitik. Eine
Podiumsdiskussion zur Umsetzung des
Gedankens, Kinderrechte in der Kinder-
medizin wirksam werden zu lassen, bildete
den offiziellen Abschluss des Tages. Alle
Vortrage und Diskussionen der Tagung
fanden auf sehr hohem Niveau statt, die
Vortragenden waren medizinische, gesell-
schaftliche oder politische Hochkaréter
— aber wo waren die Eltern, die zu den
Kindern gehdren, wie die Henne zum
Ei? Oder, um im Thema zu bleiben, wie
Kinderrechte und Elternrechte?

Natirlich waren Elternvertreter eingeladen
und auch gekommen. Das Aktionskomi-
tee Kind im Krankenhaus (AKIK) und
das Kindernetzwerk (knw) boten einen
Workshop an, in dem allgemeine Struktur-
vorgaben zur Umsetzung der Kinderrechte
in der Kindermedizin diskutiert werden
sollten. Neben diesem Workshop gab
es weitere, die sich mit Pflegeschliissel,
Krankenhausplanung und der psycho-
sozialen Versorgung beschéftigten. Alle
Workshops fanden am Nachmittag des
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zweiten Tages statt, nach dem offiziellen
Abschluss der Tagung. Ein Drittel aller
Tagungsgéste war daher bereits abgereist
und die Universitatsmedizin betreffende
Workshops waren fiir die verbliebenen
Gaste eindeutig interessanter als das,
was die Elternvertreter anzubieten hatten.
Somit wurde dieser Workshop schwach
besucht. In der abschlieBenden Darstel-
lung der Workshop-Inhalte konnte den-
noch deutlich gemacht werden, dass
sich Eltern- und Kinderrechte bedingen
und dass die Diskussion, wie und ob
Kinderrechte im Grundgesetz verankert
werden kénnen, nicht ohne die Eltern
gefiihrt werden kann.

)
Es gilt also, sich zu engagieren. Wir sollten
nicht versaumen zu zeigen, wie unbedingt
notwendig in diesem Prozess die eigene
Kompetenz der betroffenen Kinder und
die erlebte Kompetenz der Eltern ist,
die genau wissen, ob und wie Kinder-
rechte in der medizinischen Landschaft
umgesetzt werden (und nicht nur in den
Universitatskliniken). Der erst Deutsche
Kindergesundheitsgipfel war ein Anfang.
Nun muss es weiter gehen und das Kin-
dernetzwerk wird diesen Prozess beglei-
ten. Weitere Informationen finden sich

auf der Webseite des Kindernetzwerks
(www.kindernetzwerk.de).

Annette Mund
Mit freundlicher Genehmigung des Kindernetzwerks
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B menschen mit epilepsie

Lach-Yoga - auch empfehlenswert bei Epilepsie?

Eine erfahrene ,Yogini® berichtet

Ich sage ein klares Ja! Denn Humor
macht den Menschen im Alltag bela-
stungsfahiger. Humor ist die Gabe, den
Schwierigkeiten und Widrigkeiten des
Lebens gelassen und heiter zu begegnen.
Ich bin selbst Lach-Yoga-Ubungsleiterin,
habe eine Epilepsie und bin dank Tabletten
seit vielen Jahren anfallsfrei.

Ziel des Lach-Yogas ist es naturlich, viel
zu lachen sowie alte, verbrauchte Luft
auszuatmen und dafiir neue, frische
Luft einzuatmen. Daher werden beim
Lach-Yoga die Lachiibungen immer mit
Atemubungen kombiniert, dadurch wird
sogar das Blut basischer. Ein weiteres
Ziel ist es, wieder im Kopf frei zu werden
und aus dem Bauch heraus zu lachen.
Lachen hilft unter anderem, Stress besser
zu bewiltigen, Depressionen und Angste
zu mildern und férdert einen erholsamen
Schlaf. Das Nervensystem wird gestarkt,
der Blutdruck reguliert und Endorphine
(Gliickshormone) freigesetzt. Die Immun-
abwehr wird stimuliert und die Ausschei-
dung von Cholesterin geférdert.

Zum Lach-Yoga bin ich tiber Umwege
gekommen. Im Jahr 2000, nach einem
langeren Klinikaufenthalt wegen eines
epileptischen Anfalls und anderer Kom-
plikationen, wurde mir bewusst, dass es
nicht so weitergehen kann und ich war
bereit, die Krankheit endlich anzunehmen

und an mir zu arbeiten. Kurz darauf ging ich
zur Epilepsie-Selbsthilfegruppe, begann
eine Therapie, fing mit Yoga an und hatte
mich spirituell gedffnet.

Die néchsten Jahre gab es einige Veran-
derungen, allerdings alle innerhalb einer
gewissen Komfortzone. Nachdem ich mich
im Jahr 2014 von meinem damaligen Mann
getrennt hatte und 2017 auch noch eine
berufliche Verdnderung kam, habe ich
mich, nachdem ich im letzten Jahr selbst
an einer Lach-Yoga-Stunde teilgenommen
hatte, im Méarz diesen Jahres in Lach-Yoga

ausbilden lassen. Ich finde Lach-Yoga toll.
In einer Lach-Yoga-Stunde vergesse ich
meine Sorgen, fiihle mich total befreit und
in meinem Leben ist wieder mehr Platz
fur Freude und Leichtigkeit.

Ein wichtiger Punkt noch zum Schluss:
Beim Lach-Yoga wird niemand ausgelacht,
wir lachen miteinander liber uns selbst!
Empfehlenswert ist es meiner Meinung
nach, den Lehrer oder Ubungsleiter unter
vier Augen auf eine bestehende Epilepsie

hinzuweisen.
L Christina

Wir trauern um ein verdientes Grundungsmitglied

Nachruf auf Jutta Leonhard-Jost
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Eine groBe Liicke hat der Tod von Jut-
ta Leonhard-Jost gerissen, die im Juni
2019 im Alter von 71 Jahren von uns
gegangen ist. Das bekommt man mit,
wenn man ihre friihen Mitstreiter aus der
Deutschen Epilepsievereinigung e.V. und
der Interessenvereinigung fiir Anfalls-
kranke in Kéin e.V. bittet, ihr Wirken zu
wiirdigen. Eberhard Niesel nennt sie eine
sehr wichtige Initiatorin fiir die Griindung
eines gemeinsamen Bundesverbands von
Menschen mit Epilepsie in Deutschland.
Die an Epilepsie erkrankten Menschen
wollten in der Offentlichkeit, Politik, Ge-
sellschaft und von den Krankenkassen

besser wahrgenommen werden_dind
sich daflir einsetzen, dass das_Stigma
Epilepsie reduziert wird. Durch einen
gemeinsamen Bundesverband sollte die
Offentlichkeitsarbeit verbessert und der
Einfluss auf politische'Entscheidungspro-
zesse verstarkt werden. ,Sie stand als
Grundungsmitglied an vorderster Front,
egal ob es um die Satzung, Tagungen,
Reisen usw. ging:* Marc Vervenne nennt
sie ,immer eine liebe und gute Freundin,
mit der man gut tiber alles reden konnte,
und sie hatte fiir jeden und alles ein of-
fenes Ohr. Jutta wird fiir uns alle, die sie
kannten, eine groBe Lticke hinterlassen.*



Jutta Leonhard-Jost auf der Jubilaumsfeier der IFA am 12.03.2016 zusammen mit ihren langjahrigen Mitstreitern,

Foto: Interessenvereinigung fiir Anfallkranke e.V.

Sie habe in Peterslahr im Westerwald
eine Pension betrieben. Jutta hat die
Kélner Selbsthilfegruppe am 11. Mérz
1981 gegriindet, war bei der Griindung
der Deutschen Epilepsievereinigung@.V.
1988 dabei und hat auch die einfélle
mit begriindet. ,Jutta war eine starke
Persdnlichkeit, die immer wusste, was sie
wollte und wie sie es erreichen konnte.*

Laut Michael Miiller wurde Jutta auf
der Grundungsversammlung der Inter-
essenvereinigung fiir Anfallskranke in
KélIn e.V. 1981 zur Vorsitzenden gewahlt
und blieb dies 13 Jahre lang bis 1994.
Neben strukturierten Gruppenabenden
und gemeinsamen Freizeitaktivitdten
organisierte sie, gemeinsam mit dem
Vorstand, Informationsveranstaltungen
und die beriihmten Rhetorik-Wochenend-
Seminare. Der Kontakt zur Arzteschaft
war sehr gut. Sie befand sich in regem
Austausch mit Neurologen, die im Verein
im Fachbeirat vertreten waren. Direkt nach
der Griindung der SHG wurde ein Plakat
erstellt: ,Wir raumen auf mit Vorurteilen
tiber Epilepsie*, Gruppenmitglieder hatten
sich bereit erklart, sich fiir dieses Plakat
fotografieren zu lassen. Gemeinsam mit
den Arzten des Fachbeirates wurde 1982
ein Epilepsie-Notfallausweis erstellt.

In den Anféngen der Epilepsie-Selbsthilfe-
bewegung gab es nur sieben Gruppen
in Deutschland. Mehrere der nachher
gegriindeten Gruppen haben sich an
der Struktur der Kélner Gruppe orientiert.
Jutta tbernahm die Vertretung in Uberre-
gionalen Gremien. Nicht nur aufgrund der
Nzhe zur damaligen Bundeshauptstadt
Bonn wurde sie in das Epilepsiekurato-
rium des deutschen Bundestages be-

rufen und hat sich dort, gemeinsam mit
Viktoria Lieb-Juickstock, fur die Belange
der Menschen mit Epilepsie und ihrer
Angehdérigen eingesetzt und den ersten
Epilepsie-Bericht tiber die Situation der
Menschen mit Epilepsie in Deutschland
mit herausgegeben. Im Rahmen der Aktion
.Reden ist Silber, Handeln ist Gold" wurde
Jutta mit Medaille und Urkunde durch den
damaligen Bundeskanzler Helmut Kohl
ausgezeichnet.

Die Zusammenarbeit mit der Stiftung
Michael war bereits in den 1980ern
sehr gut. Die ersten bundesweiten Tref-
fen der Epilepsie-Selbsthilfegruppen
fanden in Freudenberg im Siegerland
statt. Im Vorfeld erstellte das Vorberei-
tungsteam einen Fragebogen zur Situa-
tion der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in
Deutschland. Die Antworten wurden in
einer kleinen Broschiire dokumentiert,
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die im darauffolgenden Jahr gedruckt und
den Selbsthilfegruppen zur Verfigung
gestellt wurde. 1988 wurde dann die
Deutsche Epilepsievereinigung e.V. als
Bundesverband der Epilepsie-Selbsthilfe
gegrindet. An den Vorbereitungstreffen
hat Jutta maBgeblich Anteil gehabt, sich
jedoch nicht in den Griindungsvorstand
wiahlen lassen. Auf der Mitgliederver-
sammlung der DE am 24. Marz 1990
hat sie dann, gemeinsam mit Eberhard
Niesel, das Amt der Kassenpriferin und
Kassenberichterstellerin tibernommen.

Fur die Gruppenmitglieder der Interessen-
vereinigung fiir Anfallskranke war 1987
im April die gemeinsame Bus-Reise nach
Rom ein sehr groBes Ereignis, was allen in
guter Erinnerung geblieben ist — viele der
langjéhrigen Gruppenmitglieder nehmen
immer wieder Bezug auf diese Reise.

Jutta hat nicht nur die Kéiner Epilepsie-
Selbsthilfegruppe maBgeblich gepragt,
sondern auch in der Griindungszeit
der Epilepsie-Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen gestalterischen
Einfluss auf deren Endwicklung genom-
men. ,Epilepsie ohne Tabu“ war ein Flyer
betitelt, den die Interessenvereinigung
fir Anfallskranke unter ihrer Redaktion
herausgegeben hat. In ihren persdnlichen
Gespréachen mit Politik und Behdrden
und durch die Offentlichkeitsarbeit des
Vereins hat sie es wesentlich geschafft,
die Enttabuisierung der Epilepsie vor-
anzutreiben.

Wir trauern um Jutta Leohnardt-Jost und
werden sie in ehrenvoller Erinnerung
behalten.

| Sybille Burmeister
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B menschen mit epilepsie

Meine Geschichte als Frau mit einer Epilepsie
Ein Erfahrungsbericht

in memoriam Dr. med. H.-D. Sondag

Im Alter von 13 Jahren hatte ich meinen
ersten ,groBen” Anfall. Man debattierte
damals schon dartiber, ob sich aus meinen
Fieberkrampfen, die ich als kleines Kind
hatte, eine Epilepsie entwickeln kénnte.
Wie dem auch sei, sollte es an diesem Tag
nicht bei einem einfachen Zahnarztbesuch
bleiben. Auf dem Riickweg bemerkte ich
noch nichts. Dann wurde gegessen. Ich
habe pl6tzlich angefangen zu weinen,
dann ging alles ganz schnell. Der Teller
flog wohl aus der Hand und die Zuk-
kungen fingen an. Fur Eltern mag das
kein schoner Anblick sein, vor allem mit
dem damals fehlenden Wissen um meine
Krankheit und dariiber, wie man sich bei
einem Anfall Giberhaupt verhalten muss.

Man kann es Fluch oder Segen nennen,
dass ich mich ab dem Zeitpunkt des
Tellerweitwurfs an rein gar nichts mehr
erinnern kann. Segen, weil ich mir den
hilflosen Anblick meiner Eltern ersparen
durfte. Fluch, weil ich mich seitdem an
viele Dinge nicht mehr erinnern kann. Auch
an die Dinge, die weiter zuriick liegen.
Erinnerungen, die ich gern behalten hétte
und nur durch ausgiebige Gespréache mit
meiner Mutter am Leben halte. Die Ge-
sprache haben zugenommen. Gespréache
Uber die Krankheit, iber Erinnerungen.
Uber mich. Die Frage, die sich wohl jeder
Mensch mit einer Epilepsie irgendwann
stellt: Wer bin ich tberhaupt? Was macht
diese unberechenbare Krankheit mit mir,
wie halte ich Kontrolle tiber meinen Koér-
per? Es ist doch schlieBlich MEIN Korper.
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Mit dem Bewusstsein erzogen, dass Me-
dikamente Gift sind, sperrte ich mich im
Krankenhaus auf der Toilette ein, um diese
Dinger irgendwie runter zu wiirgen. Ich
wollte alleine fiir mich sein, das alleine
mit mir ausmachen. Das Prinzip blieb tiber
Jahre das Gleiche. Alleingang. Von meinem
Psychologie-Studium erhoffte ich mir im
Grunde nur Eigentherapie, Verstandnis
fiir den eigenen Korper, das eigene Hirn.
Ich wére nach dem Abitur lieber zur Polizei
gegangen, das war mein Traum — mit den
Tabletten und als Frau mit einer Epilepsie
unméglich. Ich hasste meinen Kérper dafir,
hasste diese Ungerechtigkeit. Nach dem
Lehramtsstudium absolvierte ich noch
eine Ausbildung als Erzieherin. Ich liebe
Kinder, aber auch die sollten mir verwehrt
bleiben, da mit diesen Tabletten das Kind
nicht gesund zur Welt kdme.

Der Anfall mit 13 Jahren hat sich seitdem
nicht wiederholt. Die Angst bleibt. Und wie
jeder weiB, ist die Angst der groBte Feind.
Meinem verstorbenen Neurologen habe
ich es zu verdanken, dass ich mich jetzt, im
Alter von 39 Jahren, endlich traue, diesen
groBen Schritt zu gehen, die Medikamente
auszuschleichen. Kinderwunsch, Mut und
die Neugierde auf einen Kérper ohne Tablet-
ten sind die Motoren, die mich antreiben.
Und die Tatsache, dass ich meiner Mutter
irgendwann sagen mdochte: ,Mama, wir
haben es geschafft! Wer hilft mir dabei?
Meine Familie: meine Eltern, die mich nie
aufgegeben haben, mein Freund, der mich
an die Hand nimmt, wenn ich schwach
werde, meine Freunde, die sich tiber Jahre
bewihrt haben und nie Vorurteile hatten.

Wovor habe ich Angst? Dass ein Anfall
kommt und alles von vorn anfangt. Dass
ich nicht in den Griff bekomme, was ich
ab und an in meinem Koérper merke, seit
ich absetze. Aber nach so vielen Jahren
habe ich Eines gelernt: gut zu mir und
geduldig mit meinem Koérper zu sein.
An manchen Tagen vergisst man das
hin und wieder — man sollte sich aber
stets wieder darauf besinnen. Man hat
nur den einen Kérper. Was mache ich
gegen die Angst? Ich bin aktiv. Aktuell
fur die Deutsche Epilepsievereinigung.
Hier lerne ich noch Vieles dazu, stehe
im Austausch und freue mich tber neue
Gesichter, die aus dem gleichen Teller
essen wie ich. Und in meinem nachsten
Seminar, das ich in Duisburg gebe, geht
es um das Thema Epilepsie im Kindergar-
ten. Denn dieser ,Wirbelsturm im Kopf*
geht uns alle an.

Am 31.12. diesen Jahres feiere ich mei-
nen 40sten Geburtstag. Mein groBtes
Geschenk werde ich mir selbst machen:
ein Leben ohne Medikamente und mit dem
besten Korpergefiihl, das ich je hatte. Und
ich freue mich darauf, Mama zu werden.

Christina

Anmerkung der Redaktion: Wenn Sie sich
angesprochen fiihlen und Interesse an
Austausch haben, freut sich die Autorin,
mit lhnen in Kontakt zu treten. Bein In-
teresse schreiben Sie einfach eine Mail
an: einfaelle @epilepsie-vereinigung.de.
Wir werden lhre Mail dann an Christina
weiterleiten.



Bewusst und aktiv - gesund leben mit Epilepsie
Arbeitstagung 2019 im Juli in Neudietendorf

Am Freitagabend begann unsere Arbeits-
tagung nach erfolgreicher Mitgliederver-
sammlung, wie unser erster Vorsitzen-
der Stefan Conrad in seiner BegriiBung
befand. Christian Jacob, Biirgermeister
von Neudietendorf, begriiBte die Teilneh-
menden ebenfalls herzlich und verwies
darauf, dass man nur gemeinsam stark
sei. Nur so hatte sich die Gemeinde auch
ihre Unabhangigkeit von Erfurt bewah-
ren kénnen. Jacob hob die Schénheit
Neudietendorfs und die starke Pragung
durch die Herrnhuter Briidergemeine
hervor. Im Anschluss daran wurde von
Sybille Burmeister das GruBwort der
Thiiringer Ministerin fiir Arbeit, Soziales,
Gesundheit, Frauen und Familie — Heike
Werner - verlesen. Dann stellten sich die
Landesverbénde und Landesbeauftrag-
ten der Deutschen Epilepsievereinigung
kurz vor.

Den die Veranstaltung auf das Thema
ausrichtenden Er&ffnungs-Vortrag hielt
Norbert van Kampen vom Epilepsie-Zen-
trum Berlin-Brandenburg. Er versuchte
zu verdeutlichen, dass ein aktives Leben
mit Epilepsie durchaus méglich ist und
gab dazu viele praktische Beispiele — die
durchaus auch mit wenig Geld zu verwirk-
lichen sind. Inhaltlich bezog er sich im
Wesentlichen auf seinen Beitrag in einfélle
150, auf den interessierte Leserinnen
und Leser hier verwiesen werden sollen.

Am Abend nutzten einige Teilnehmen-
de die Zeit, der in wenigen Minuten mit
dem Zug erreichbaren schénen Stadt
Erfurt einen Besuch abzustatten, andere
tauschten sich im Garten des Zinzendorf-
hauses bei einem kithlen Getrénk aus.
Nicht zuletzt bieten die Arbeitstagungen
auch die Méglichkeit, sich einmal im Jahr
personlich zu begegnen und so war die
Wiedersehensfreude bei vielen groB.

Nach kurzfristigem Ausfall der Referentin
Nina Westphal (selbstindige Sportwis-
senschaftlerin aus Hamburg) tibernahm
unser Vorstandsmitglied Sybille Burmei-
ster ihren Part und stellte den interaktiven
Vortrag von Nina Westphal vor. Sie ging
auf Vorurteile gegentiber Menschen mit
Epilepsie ein, konzentrierte sich aber z.B.
unter dem Motto Entschuldigungen findet
man leicht, Ziele aber auch im Wesentli-
chen auf das Positive, das Sport auch bei
Epilepsie bewirken kann. Am Beispiel des
Sportlers und Physiotherapeuten Jerome
Becher, des Kunstturners Lucas Fischer
und der Radsportlerin Marion Clignet
zeigte sie auf, was auch mit Epilepsie
mdglich ist. Der Vortrag endete mit einem
Appell an die Zuh&renden: ,Der Ursprung
des Ubels liegt meines Erachtens an dem
fehlenden Wissen, der Aufkldarung und
bestehender Klischees liber Epilepsie.*

Im Anschluss an den Beitrag entwickelte
sich eine rege Diskussion. So fragte eine
Teilnehmerin, ob es rechtens sei, dass ihr
Sohn von der Lehrerin beim Sport ausge-
bremst wiirde und was sie dagegen tun
kdnne. Mit Tipps wie dem, das Recht auf

Deutsche
Epileg

stand), Anne Sohnel (Bundesgeschéftsstelle)

jevereinigung

einen Schulbegleiter durchzusetzen, dem
Hinweis auf die Broschiire Epilepsie und
Sport der Stiftung Michael (als kostenlo-
ser Download auf der Webseite der Stif-
tung www.stiftung-michael.de erhiltlich)
und weiteren Tipps wurde versucht, weiter
zu helfen. Die Teilnehmenden waren sich
einig darin, dass der Aufklarungsbedarf
an Schulen noch immer groB ist. Eine
Teilnehmerin berichtete von ihrem Sohn,
der trotz Epilepsie intensiv Sport getrieben
habe, auch in héheren Ligen. Erst als er
das nicht mehr tat, traten die Anfille wie-
der auf. Er fiel in ein Loch und arbeitete
sich durch Sport wieder heraus. Andere
Teilnehmende erzihlten, wie ihnen Ten-
nisspielen, aber auch Klettern und Reiten
sowie Radfahren hilft, aktiv zu sein und zu
bleiben und die Epilepsie nicht zum Zuge
kommen zu lassen. Auch golfspielende
und skifahrende Menschen berichteten
von ihren Erfahrungen. Eine Teilnehmerin
empfahl zu tanzen. Tanzen mache gute
Laune und reduziere die Gefahr eines
Anfalls. Mehrfach wurde berichtet, dass
Anfélle eher in den Entspannungsphasen
als in den aktiven Phasen auftreten.

ebeﬂ )

Die Organisatoren der Arbeitstagung (v.I.): Dr. Heiko Stempfle (Bundesvorstand), Stefan Conrad (Bundesvor-
stand), Norma Schubert (Bundesgeschéftsstelle), Eva Schafer (Bundesvorstand), Sybille Burmeister (Bundesvor-
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B aus dem bundesverband

Nach einer Kaffeepause wurden die Teil-
nehmenden aktiv und hatten besonders
viel SpaB bei den praktischen Ubungen.
Unter dem Motto Sport kann auch richtig
Freude bereiten konnten sie sich zwischen
einer Wandergruppe und diversen Grup-
penspielen entscheiden. Alle Angebote
wurden gut angenommen. Im strahlenden
Sonnenschein konnten sich die Teilneh-
menden im weitlaufigen Garten spielerisch
ausprobieren und manch ein Sportmuffel
fand Gefallen an der Bewegung. Frisbee,
Leitergolf, ,Kubb* (Wikingerschach) und
Tischtennis — die Platte musste aller-
dings erst einmal bespielbar gemacht
werden — waren umlagert. Spontan gab
Birgit Lobig-Grosch noch eine Einheit in
Gymnastik und manche lieBen es sich
mit Blick auf den Garten und die Blumen
einfach gut gehen oder spazierten durch
den Ort. Die Wandergruppe orientierte
sich am Fliisschen Apfelstadt und vorbei
ging es an Feldern, Waldchen und sogar
einer alten Muhle, der Zitzmann-Mihle in
Ingersleben. Die Anregung zur Kneipp-Kur
wurde auch gleich umgesetzt. Rechtzeitig
zum Mittagessen und mit entsprechendem
Hunger trafen alle rechtzeitig wieder im
gastlichen Zinzendorfhaus ein.

Am Nachmittag referierte Dr. Martin Lutz,
Diplom Psychologe und Neuropsycholo-
ge vom Sé&chsischen Epilepsiezentrum
Radeberg - Kleinwachau zum Thema
Stress. Ist Stress wirklich das Salz in
der Suppe des Lebens? Dr. Lutz stellte
die Frage, ob Stressmanagement die
Anfallssituation verbessern kann. Es
gebe einen Unterschied zwischen ge-
stresst sein und sich gestresst fiihlen.
+Bei wiederholten, nicht beherrschbaren
Stressreizen ist die Erholungsfahigkeit
des Korpers aufgehoben®, verdeutlichte
der Leiter des Psychosozialen Dienstes
aus Kleinwachau. Die Erforschung der
Zusammenhénge zwischen Epilepsie
und Stress sei noch nicht weit gediehen,
bedauerte Lutz. Stress zu vermeiden sei
unmdglich — es sollte aber méglich sein,
ihn zu managen, riet er. Gemeinsam
trug die Runde der Zuh6renden mit ihm
Ideen fiir einen guten Umgang mit Stress
zusammen: Prioritdten setzen, Perfektio-
nismus abstellen, Entspannungsverfahren
kennenlernen, Handy ausschalten und
statt in der Kantine mit den Kollegen
Uiber die Arbeit zu reden, lieber in der
Mittagspause im Park den Végeln zu-
horen. Sport werde oft unterschatzt: 30

Dr. Martin Lutz (Sachsisches Epilepsie-Zentrum Radeberg, Kleinwachau)
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Minuten Extrabewegung an fiinf Tagen
in der Woche drauBen sei aktive Ent-
spannung — im Gegensatz zur passiven
Entspannung beim Fernsehgucken oder
dem Kneipenabend.

AnschlieBend wurden in Arbeitsgruppen
verschiedene Techniken der Stressbe-
wiltigung ausprobiert — Gedé&chtnis-
training, Kreatives Gestalten, Meditation
und Progressive Muskelrelaxation. Die
Teilnehmenden waren sich einig: Das
sollte man sich regelmaBig génnen!

Auch an diesem Abend zog es wieder
einige Teilnehmende in die thiringische
Landeshauptstadt, um tiber den Anger zu
bummeln, den Dom und die umliegende
Altstadt zu bestaunen und mit Blick auf
die illuminierte Kramerbriicke den Abend
ausklingen zu lassen.

Am Sonntagmorgen fragte Dr. Wiebke
Schick, ob alles verboten sei, was Spal3
macht. Sie ist selbst an einer Epilepsie
erkrankt und verdeutlichte in ihrem Vortrag
vieles mit lustigen Zeichnungen von Ron-
ny, dem Neuron. Die Referentin fir das
Thema Erndhrung war ausgefallen, wes-
halb die Teilnehmenden einerseits Fragen
zusammentrugen, die im Nachgang von
der Fachfrau beantwortet werden sollten,
andererseits gaben sich die Menschen
in der Runde gegenseitig Tipps und be-
richteten von ihren Erfahrungen.

Alles in allem war die Arbeitstagung auch
in diesem Jahr wieder eine gelungene
Veranstaltung, zu der wir tiberwiegend
positive Riickmeldungen erhalten haben.
Wir danken dem Bundesministerium
fiir Gesundheit fur die Forderung der
Tagung, ohne die diese nicht mdglich
gewesen wadre.

| Conny Smolny und Sybille Burmeister




Protokoll der Mitgliederversammlung

der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.

Teilnehmende:

Es sind 43 Personen anwesend, davon 36
stimmberechtigt, 2 Gaste und 3 Ehren-
mitglieder. Von den Vorstandsmitgliedern
sind Stefan Conrad, Dr. Heiko Stempfle
und Eva Schafer anwesend, entschuldigt
sind Sybille Burmeister und Lynna Held.
Protokoll: Eva Schifer

TOP 1: BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

Stefan Conrad eréffnet die Mitgliederver-
sammlung und stellt fest, dass die Ein-
ladung fristgerecht verschickt wurde. Er
stellt daraufhin die Beschlussféhigkeit der
Mitgliederversammlung fest.

TOP 2: Gedenkminute fiir verstorbene
Mitglieder

In einer Gedenkminute wird der Mitglie-
dern gedacht, die im vergangenen Jahr
verstorben sind.

TOP 3: Genehmigung und

Erganzung der Tagesordnung

Stefan Conrad erlauterte, dass Norbert van
Kampen schriftlich und fristgerecht den Antrag
auf die Aufnahme der Punkte ,Beitragserho-
hung” und ,Erhéhung der Abo-Beitréage" in die
Tagesordnung gestellt habe. Alle Mitglieder
seien darliber schriftlich und fristgerecht
informiert worden, so dass diese Punkte als
TOP 12 in die Tagesordnung aufgenommen
wurden. Die folgenden Tagesordnungspunkte
verschieben sich damit um jeweils eine Zif-
fer. Weitere Anderungen und Ergsnzungen
ergaben sich nicht; die Tagesordnung wurde
mit dieser Anderung einstimmig genehmigt.

Das Protokoll der letzten Mitgliederver-
sammlung vom 08.06.2018, das in unserer
Mitgliederzeitschrift verdffentlicht wurde,
wurde einstimmig genehmigt.

TOP 4: Geschafts- und Finanzbericht
des Vorstandes

Stefan Conrad stellte zundchst den Ge-
schiftsbericht des Bundesvorstandes fiir
das Jahr 2018 vor (vgl. Anlage ). Im An-
schluss daran erlduterte Heiko Stempfle
den Finanzbericht fiir das Jahr 2018 anhand
der vorliegenden Einnahme-/Uberschussre-
chung (vgl. Anlage II).

TOP 5: Aussprache zum Geschéfts-
und Finanzbericht

Zum vorgestellten Geschéfts- und Finanz-
bericht gab es keine Fragen der Teilneh-
menden.

TOP 6: Bericht der Kassenprifer

Die Kassenprifer Ralf Gutermuth und Detlef
Briel nahmen am 27.04.2019 in den Ge-
schéftsraumen der DE die Kassenpriifung fir
das Jahr 2018 vor. Detlef Briel verliest den
Bericht der Kassenpriifer (vgl. Anlage IlI).
Die Prufung ergab keinerlei Abweichungen
oder Unstimmigkeiten.

TOP 7: Entlastung des Vorstandes
Norbert van Kampen stellt den Antrag auf
Entlastung des Vorstandes. Der Antrag wird
in offener Abstimmung bei drei Enthaltungen
einstimmig angenommen.

TOP 8: Wahl eines Kassenpriifers

Ralf Gutermuth, der bei der MVV nicht an-
wesend war, hatte zuvor schriftlich erklart,
dass er das Amt des Kassenpriifers im
nachsten Jahr nicht mehr austiben werde
und sein Amt zur Verfugung stelle. Fiir den
damit vakant gewordenen Posten eines der
beiden Kassenprdifer stellten sich Petra Eck-
mann und Natascha Schneider zur Wahl, die
sich zunachst vorstellten. Die Abstimmung
erfolgte offen, Petra Eckmann wurde mit der
Mehrheit der Stimmen (28 Ja-Stimmen) zur
neuen Kassenpriiferin gewéhlt.

TOP 9: Bericht und Empfehlungen des
Selbsthilfebeirats

Bérbel TeBner stellte den Bericht des Selbst-
hilfebeirats fiir das Jahr 2018 vor. Empfeh-
lungen des Selbsthilfebeirats gab es keine.
Der Bericht wurde von den Teilnehmenden
zur Kenntnis genommen, Nachfragen erga-
ben sich keine.

Top 10: Vorstellung und Genehmigung

des Haushaltsplans 2019

Heiko Stempfle stellt den Haushaltsplan fuir
das Jahr 2019 vor (vgl. Anlage IV), der von
der MVV in offener Abstimmung einstimmig
genehmigt wurde.

TOP 11: Satzungséanderung

Die Diskussion um die Satzungsénderung
fand anhand des ausfiihrlichen Antrags
statt, der mit der Einladung zur Mitglieder-
versammlung fristgerecht verschickt wurde.
Die vorgeschlagenen Anderungen wurden
einstimmig angenommen — mit Ausnahme
der im Folgenden aufgelisteten Punkte:

« Anderung § 5 Abs. 3.: Es erfolgte
eine Prézisierung dahingehend, dass
Selbsthilfegruppen und Landesverbin-
de der DE beitragsfrei bleiben, d.h.:

o § 5 Abs. 3 Punkt 1 (NEU): Die or-
dentlichen Mitglieder der DE in einem
Bundesland kénnen sich zu einem

aus dem bundesverband B

Landesverband zusammenschlieBen,
indem sie einen eigensténdigen ein-
getragenen gemeinniitzigen Verein
grinden und als solcher der DE in
Absprache mit dem Bundesvorstand
als korporatives Mitglied beitreten.
DE Landesverbénde zahlen keinen
Mitgliedsbeitrag.

o §5 Abs. 3 Punkt 4 (NEU): Die Héhe
der Mitgliedsbeitrage der korporativen
Vereinigungen wird von der Mitglie-
derversammlung beschlossen. Davon
unberiihrt zahlen Selbsthilfegruppen
und Landesverbande der DE keinen
Mitgliedsbeitrag.

Der Vorschlag wurde bei 1 Gegenstimme

bei 6 Enthaltungen angenommen.

« Anderung § 5 Abs. 5: angenommen bei
1 Enthaltung.

« Anderung § 5 Abs. 6 Ziffer 1-3: ange-
nommen bei 2 Enthaltungen.

« Anderung § 6 Abs. 5: Es erfolgte eine
Prazisierung durch die zusétzliche Nen-
nung der Landesbeauftragten, d.h.:
§ 6 Abs. 5 (NEU): Der Bundesvorstand
kann insbesondere in den Bundeslandern
ohne DE-Landesverband/Landesbeauf-
tragtem direkt mit Selbsthilfegruppen
dieses Landes zusammenarbeiten. Der
Vorschlag wurde einstimmig angenommen.

« Anderung § 12: angenommen bei
1 Enthaltung.

TOP 12: Beitragserhohung/

Erhohung der Abo-Beitrage

Der von Norbert van Kampen gestellte An-
trag auf Erhéhung der Mitgliedsbeitrdge
wurde diskutiert und mit folgendem Ergebnis
abgestimmt: Neuer Mitgliedsbeitrag fiir
ordentliche Mitglieder 75 Euro (statt wie
bisher 60 Euro), ermaBigt 30 Euro (statt
wie bisher 26 Euro). Dafiir stimmten 28
Teilnehmende bei 1 Nein-Stimme und 7
Enthaltungen.

Der ebenfalls von Norbert van Kampen ge-
stellte Antrag auf Erh6hung des Abo-Preises
fiir unsere Mitgliederzeitschrift (Altabon-
nenten) auf 50 Euro (statt wie bisher 30
Euro) wurde ebenfalls mit 28 Ja-Stimmen
bei 3 Nein-Stimmen und 5 Enthaltungen
angenommen.

TOP 13: Ehrenmitgliedschaft

Wolfgang Walther

Stefan Conrad begriiBte Wolfgang Walther
als neues Ehrenmitglied der ,Deutschen
Epilepsievereinigung®, die von der MVV
2018 beschlossen wurde. Die Verlesung
der Laudatio wurde aus Zeitgriinden auf
das Ende der MVV verschoben.
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B aus dem bundesverband

TOP 14: Arbeitsgemeinschaft der Epilep-
sie-Selbsthilfeverbande Deutschlands
Barbel TeBner berichtet tiber die Tagung der
Arbeitsgemeinschaft der Epilepsie Selbst-
hilfeverbénde.

TOP 15: Tag der Epilepsie 2019

Stefan Conrad erlautert den Stand der Vor-
bereitungen zum ,Tag der Epilepsie 2019,
dessen Zentralveranstaltung in diesem Jahr
am 05. Oktober in Rostock stattfinden wird.

Top 16: Vorhaben im laufenden Jahr

Stefan Conrad erlduterte die Vorhaben der
DE im laufenden Jahr (vgl. dazu auch den
Geschéftsbericht fiir das Jahr 2018, Anlage |).

Top 17: Verschiedenes
Stefan Conrad teilt mit, dass die ndchste
Arbeitstagung vom 26.06. — 28.06.2020

in Rastatt (bei Karlsruhe), vorbehaltlich der
Férderung, stattfinden wird. Das Thema
lautet diesmal: ,Epilepsiebehandlung: Ziele
und neue Mdéglichkeiten®.

Seitens der Mitglieder wird sich nach dem
Ergebnis des Gesprichs des Vorstandes
mit Thomas Porschen und der Entscheidung
der Vorstandschaft zu seinem Antrag auf
Mitgliedschaft erkundigt. Der Vorstand teilt
mit, dass, nachdem Thomas Porschen zuge-
sichert hat, kein Vorstandsamt anzustreben
und sich fur die Interessen der DE einsetzen
mdchte, beschlossen wurde, ihn wieder als
Mitglied aufzunehmen.

Von den Mitgliedern wird beméngelt, dass zwei
Mitglieder des Vorstandes nicht anwesend
sind und die Mitgliederversammlung das
Vorstandsmitglied Lynna Held noch nicht ein-

gehender kennenlernen konnte. Der Vorstand
erldutert die Griinde fur die entschuldigte
Abwesenheit der Vorstandsmitglieder.

Vorschlag zur Gedenkminute: Mit den An-
gehérigen sprechen, ob man Namen (und
Bilder) der Verstorbenen veréffentlichen
darf (bei der MVV) oder zumindest sagen,
wie viele gestorben sind.

Der Vorsitzende Stefan Conrad dankt den
Mitgliedern fiir ihre Teilnahme an der MVV
und schlieBt gegen 18.00 Uhr die MVV.
Berlin, den 21.07.2019

gez. Eva Schéfer (Protokoll)
gez. Stefan Conrad (Vorsitzender)

Seminare, Veranstaltungen und Workshops der DE in 2019
Bitte frihzeitig anmelden - begrenzte Platzzahl

tag der epilep (i)

Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie

Zeit: Samstag, 05. Oktober 2019, 10.00
— 16.00 Uhr

Ort: Rathaus Rostock, Neuer Markt 1,
18055 Rostock (Festsaal)

Das Motto des Tages der Epilepsie 2019
lautet Epilepsie — echt jetzt?

Mit Vortradgen von PD Dr. med. Felix
von Podewils (Greifswald), Univ.-Prof.
Astrid Bertsche (Rostock) und Heike
Hantel (Hamburg) sowie einem an-
schlieBenden Podiumsgespréch mit den
Referenten und zusétzlich Dr. Wiebke
Schick (Miinster) und Prof. Dr. med. Timo
Kirschstein (Rostock). Vor und nach der
Mittagspause gibt es einen Science-Slam
mit Dr. Wiebke Schick und ein musikali-
sches Programm; nach der Mittagspause
dann ein Podiumsgesprach mit Cornelia
Hardt, Lynna Held, Paula Bach und Georg
Stegemeyer. Weitere Informationen fin-
den sich auf unserer Webseite www.
epilepsie-vereinigung.de. Der Eintritt zu
der Veranstaltung ist frei, eine Anmeldung
ist nicht erforderlich.
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Schirmherrschaft: Dr. Katarina Barley,
Vizeprasidentin des Europaischen Parla-
ments

Moderation: Gabriele Juvan (Offenbach)
Seminare und Workshops

Die Teilnehmerzahl sowie die Kontingente
der Einzel- und Doppelzimmer sind
bei allen Seminaren und Tagungen
begrenzt. Wir empfehlen daher friih-
zeitige Anmeldung. Eine ausfiihrliche
Beschreibung der Seminare findet sich
in einfélle 147-148 (S. 74 — 76) und auf
unserer Webseite.

Anfallsselbstkontrolle — Aufbaukurs

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 (ermaBigt:
30 Euro); Nichtmitglieder: 80 Euro
Teilnehmer: max.10 Personen

Epilepsie im Arbeitsleben

Zeit: 11. — 13. Oktober 2019

Ort: Stephansstift ZEB, Kirchroder StraBe
44,30625 Hannover (Tel.: 0511 — 5353
311, www.dachstiftung-diakonie.de)
Leitung: Peter Brodisch und Jochen Réder

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaBigt: 30
Euro); Nichtmitglieder: 80 Euro
Teilnehmer: max. 16 Personen

Frauenseminar — Kraftquellen entdek-
ken und ausprobieren — Den Alltag
auflockern

(ohne Kinderbetreuung)

Zeit: 11. — 13. Oktober 2019

Ort: Jugendgastehaus Miinster,
Bismarckallee 31, 48151 Minster/
Westfalen (Tel.: 0251 — 530 2812)
Leitung: Rosa Michaelis und Gabriele
Haferkamp

Kosten: Mitglieder 40 Euro (erméBigt 30
Euro), Nichtmitglieder 80 Euro
Teilnehmer: max. 10 Personen

Junge Selbsthilfe

Zeit: 18. — 20. Oktober 2019

Ort: St. Ansgar-Haus, SchmilinskystraBe
78, 20099 Hamburg

(Tel.: 040 - 284 25 0)

Teilnehmer: max. 20 Personen

Weitere Informationen und Anmeldung:

Bundesgeschéftsstelle der DE

Tel.: 030 — 342 4414

Fax: 030 — 342 4466

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



GruBwort

der Thiringer Ministerin fir Arbeit, Soziales,

Gesundheit, Frauen und Familie Heike Werner (DIE LINKE)
zur Arbeitstagung der Deutschen Epilepsievereinigung
vom 9. bis 7. Juli 2019 in Neudietendorf

Sehr geehrte Damen und Herren,

als Gesundheitsministerin des Freistaates
Thiiringen begriiBe ich Sie anlésslich lhrer
diesjghrigen Arbeitstagung hier in Neu-
dietendorf und tiberbringe lhnen auch die
GriBe der Thuringer Landesregierung. Es
ist schon, dass ein groBer Bundesverband
der Selbsthilfe den Freistaat Thiiringen
fur seine Arbeitstagung ausgewahlt hat.

Die Landesregierung hat das Ziel, die
Gesundheitsversorgung in Thiringen
qualitativ zu starken. Die wichtige Arbeit
der Selbsthilfe wird dabei konsequent
unterstitzt.

Ihnen allen gilt mein herzlicher Dank. Sie
leisten als Interessenvertreterinnen und
-vertreter der von einer Epilepsie betroffe-
nen Menschen hervorragende Arbeit. Sie
setzen sich fiir die Férderung der Selbst-
hilfe und damit fiir Betroffene und deren
Angehdorige sowie fiir die Verbesserung
der Diagnostik und Behandlung einer
Epilepsieerkrankung ein. Das verdient
héchsten Respekt.

Eine Veranstaltung wie diese schafft dafiir
einen Wissens- und Erfahrungszuwachs.
Es ist auch Raum fuir einen personlichen
Austausch, der es versteht, geeignete
gesundheitsférderliche Informationen zum
breiten Thema Epilepsie in ihren vielfélti-
gen Krankheitsformen sowie den Umgang

mit dieser Erkrankung in den Mittelpunkt
zu riicken und als gemeinsames Anliegen
aller Akteure der Epilepsievereinigung in
die Offentlichkeit zu tragen. Herzlichen
Dank daftir.

Eine Epilepsie bringt fir das tagliche
Leben sich unterschiedlich auswirkende
Beeintrachtigungen mit sich, sei es bei der
Bewailtigung besonderer Lebenssituatio-
nen, fiir zwischenmenschliche Beziehun-
gen sowie — nicht unbedeutend — auch fur
das Berufsleben Betroffener und deren
Angehdrige. Es ist daher sehr wichtig,
eine Epilepsieerkrankung rechtzeitig zu
erkennen und frithzeitig zu behandeln.

Auch wenn immer bessere Untersu-
chungsméglichkeiten zum Erkennen eines
epileptischen Leidens vorgehalten wer-
den, stellt die Behandlung einer Epilepsie
alle an der medizinischen Versorgung
Beteiligten immer wieder von Neuem vor
groBe Herausforderungen. Nattrlich kon-
nen Betroffene im Krankheitsfall auf eine
Diagnostik und Behandlung vertrauen, die
dem aktuellen Stand der medizinischen
Wissenschaft entspricht. Gerade auch
deshalb sind Veranstaltungen wie diese
als eine Plattform zum Austausch neuester
wissenschaftlicher Erkenntnisse tber
Diagnostik und Behandlung eines epilep-
tischen Leidens von groBer Bedeutung.
Mein besonderer Dank gilt nattirlich den
in der Selbsthilfebewegung organisierten

Wolfgang Walther zum Ehrenmitglied

Die DE ehrt verdientes Mitglied

Auf der Mitgliederversammlung 2018
in Berlin wurde beschlossen, Wolfgang
Walther zum Ehrenmitglied der DE zu
ernennen und ihm damit fiir sein lang-
Jjéhriges Engagement und seinen Einsatz
fiir die Epilepsie-Selbsthilfe zu danken.
Auf der jetzigen Mitgliederversammlung
in Neudietendorf wurde Wolfgang die
Urkunde feierlich lberreicht und der

Beschluss der MVV aus 2018 damit
umgesetzt. Die folgende Laudatio anlédss-
lich dieses Ereignisses hielt unser Vor-
sitzender Stefan Conrad. Die Redaktion
begliickwiinscht Wolfgang herzlich zu
seiner Ehrenmitgliedschaft und méchte
ihm an dieser Stelle ebenfalls fiir sein
langjéhriges, unermtidliches Engagement

ernannt

aus dem bundesverband W

Mitstreitern, die sich, zum Teil selbst von
einer Epilepsie betroffen, in den Landes-
verbanden und deren regionalen Selbst-
hilfegruppen engagieren und im Rahmen
ihrer Arbeit einen nicht unwesentlichen
Beitrag zur Unterstlitzung im téglichen
Umgang mit dieser Erkrankung fuir Betrof-
fene und deren Angehdrige leisten. Dafiir
mein herzlicher Dank an Sie alle fiir Ihre
aufopferungsvolle Tatigkeit im Interesse
und zum Wohle der Betroffenen.

Ich wiinsche allen Teilnehmerinnen und
Teilnehmern der diesjahrigen Arbeitsta-
gung eine interessante Veranstaltung und
einen angenehmen Aufenthalt.

lhre

Heike Werner

Thiiringer Ministerin fir Arbeit, Soziales,
Gesundheit, Frauen und Familie
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Lieber Wolfgang,

1999 hast Du, Wolfgang, den DE-Lan-
desverband in Hessen gegriindet und
diesen bis ins Jahre 2017 sehr erfolgreich
geleitet. Auch warst Du einer der Griinder
der Epilepsieselbsthilfegruppe in Frank-
furt, in der Du auch heute immer noch
mitwirkst. Fir die Epilepsieberatungs-
stellen in Hessen hast Du sehr viel Zeit
und Arbeit investiert. Mit dieser wertvollen
Arbeit hast Du einen groBen Beitrag fir
die psychosoziale Epilepsiebehandlung
geleistet. Auch heute als ehemaliger Lan-
desvorsitzender bist Du noch im Stiftungs-
beirat der Epilepsiestiftung Hessen tétig.

In der Epilepsieselbsthilfe kennt man
Dich aber schon viel langer. Du hast Dich
bereits fiur die Selbsthilfearbeit seit den
1980er Jahren interessiert und warst
somit auch einer, der maBgeblich am
Aufbau der DE beteiligt war. Du hast Dich
aber bei deinen Aktivitaten immer dezent
im Hintergrund gehalten und dabei viele
wichtige Akzente in der Epilepsiebewe-
gung mit Deiner ruhigen, ausgeglichenen
Art gesetzt. Jedoch hat es Dich nicht da-
von abgehalten, auch mal ein Machtwort
zu sprechen, wenn es notig war.

Auch hast Du mit Deiner kreativen Ader
viele Flyer fiir den Landesverband ge-
staltet. Selbstverstandlich fiir Dich ist
es, dass Du firr uns als Bundesverband
da bist, wenn wir Deine kreative Hilfe
benétigen — sei es bei der Gestaltung von
Flyern, Broschtiren oder fiir die einfélle. In
den letzten Jahren warst Du auch immer
gerne bereit, uns beim Beratungstelefon
zu unterstitzen.

Das folgende Zitat von Rupprecht Thor-
becke aus einfille Nr. 118 (2. Quartal
2011) beschreibt Dich sehr gut, daher
habe ich es hier eingefiigt.

slch glaube, dass die Selbsthilfe in
Deutschland Dir sehr viel zu verdanken
hat. Du warst Neuem gegentiber immer
aufgeschlossen, hast aber ein sehr gutes
Urteilsvermégen, um nicht auf Eintags-
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fliegen hereinzufallen. Du warst eines
der stetigsten Elemente in der Selbst-
hilfebewegung und hast Dich nicht durch
Konflikte oder Dinge, die nicht sofort
gegliickt sind, entmutigen lassen. Und
Du warst immer sehr bescheiden, was
den hitzigen Diskussionen uber gleich-
berechtigte Mitwirkung aller Teilnehmer
einer Gruppe, Leitung und Hierarchie den
Stachel nahm - einfach deshalb, weil Du
gut zuhdren kannst und Dein Gegentiber
stets als eine Person, auf der gleichen
Ebene mit Dir, ernst nimmst*.

Die Epilepsieselbsthilfe nimmt nach wie
vor einen wichtigen Stellenwert in Dei-
nem Leben ein. Auch wenn es hier jetzt
vielleicht ein wenig ruhiger geworden ist
und Du jetzt mehr Zeit hast, Dich Deiner
Familie zu widmen.

2011 wurdest Du, lieber Wolfgang, mit
dem Bundesverdienstkreuz ausgezeich-
net. Bereits damals hatte ich die Ehre, die
Laudatio als Vertreter des Vorstandes der
DE zu halten. Daher freut es mich heute
besonders, Dich hier in Neudietendorf
zum Ehrenmitglied der Deutschen Epi-
lepsievereinigung zu ernennen. Ich hoffe,
wir werden noch einige Jahre erfolgreich
zusammenarbeiten. Als Vorsitzender der
DE wiinsche ich Dir im Namen des Vor-
standes und unseres Verbandes fiir Deine
Zukunft alles Gute und dass Du so bleibst,
wie wir dich kennen.

Stefan Conrad

Da es Wolfgang Walther auf der Mitglie-
derversammlung aus zeitlichen Griinden
nicht mehr méglich war, sich zu seiner
Ehrenmitgliedschaft zu duBern, méchte
er dies gern mit den folgenden Worten
hier nachholen.

Hiermit méchte ich dem DE-Vorstand
und den anwesenden DE-Mitgliedern
nochmals ein groBes DANKE sagen fiir
meine Ernennung als DE-Ehrenmitglied
(Urkunde, Blumen, Laudatio). Es hat mich
alles sehr gefreut! Da die Zeit etwas
dréngte, habe ich selbst nichts mehr
dazu gesprochen, hatte aber den Ein-
druck, dass es auch ohne dies ein sehr
herzlicher Verlauf war.

Das, was ich vielleicht noch erwahnt hitte,
wére gewesen, dass ich in den ersten
Jahren meiner Selbsthilfeerfahrung (1980-
1987) der Uberzeugung war, dass fiir
Menschen mit Epilepsie nur eine langere
Zeit in einer Selbsthilfegruppe die richtige

Hilfe sein kann, da sie sich nur dort bei
ihrem Austausch mit anderen verstanden
fuhlen. In meiner Zeit als Vorsitzender
der Interessengemeinschaft Epilepsie
Frankfurt/Main e.V. kristallisierte sich aber
immer mehr heraus, dass die Kenntnisse
und das Verstandnis der AuBenwelt tiber
diese Krankheit ebenfalls wachsen mus-
sten, wenn Verbesserungen fur Menschen
mit Epilepsie splirbar werden sollten.

Ein Bereich, der sich in mir ebenfalls
erst entwickelte, war der Kontakt mit
Anrufern bei der telefonischen Beratung
geworden. Sich ganz auf sie einzustellen
und zu erkennen, wo ihre Fragen und
Hilfen liegen, wurde mir eine wichtige
Grundlage.

Hinzugelernt habe ich auch, dass es nur
durch eine Patienten-Organisation wie
die DE zu Verédnderungen kommen kann,
wenn Menschen mit Epilepsie selbst
Informationen, fachliche Fortbildung (wie
2.B. Selbstkontrolle), Kenntnisse oder
Verbesserungen in der Behandlung, so-
zialen Beratung sowie der allgemeinen
Epilepsie-Aufklarung haben méchten. In
meinen 18 Jahren Vorsitz des DE LV Hes-
sen e.V. war daher mein Interesse, durch
Offentlichkeitsarbeit, Info-Veranstaltungen
und —sténde etc. fur die DE zu werben,
damit weitere Menschen mit Epilepsie
und ihre Angehdrigen auf sie aufmerksam
werden und ihre Hilfen nutzen kénnen.

Fir mein Interesse an der Griindung von
Epilepsie-Beratungstellen in Hessen war
mir Bayern ein Vorbild. Ich habe dabei viel
dazugelernt und konnte dadurch bis heute
viele gute Erfahrungen mit Professionellen
und Institutionen machen.

Die Deutsche Epilepsievereinigung ist
auf einem guten und richtigen Weg! Es
ist zu hoffen und zu wiinschen, dass ihre
Mitgliederanzahl weiter steigt und die
Zahl der Interessierten nicht abnimmt,
die sich fir ihre Selbsthilfearbeit einset-
zen, was wiederum das so notige Image
der Epilepsie in der Bevolkerung weiter
verbessern kann.

Nochmals recht herzlichen Dank!

Wolfgang Walther




Der Bundesvorstand informiert

Liebe Mitglieder,

an dieser Stelle wollen wir Euch als
Mitglieder direkt Gber Neuigkeiten in-
formieren. Wer auf unserer 32. Mitglie-
derversammlung in Neudietendorf war,
weiB es schon: Dort wurde von Norbert
van Kampen der Antrag gestellt, die
Mitgliedsbeitrage zu erhohen. Wir als
Vorstand haben diesen Antrag auf der
Mitgliederversammlung (MVV) gerne zur
Diskussion gegeben.

Warum haben wir das gemacht?

Ganz einfach: Weil der Mitgliedsbeitrag
schon lange Jahre konstant geblieben ist
und die Kosten, u.a. fiir unsere Mitglie-
derzeitung einfélle steigen. Leider wird
es auch immer schwieriger, Anzeigekun-
den zu finden, so dass diese Einnahmen
entsprechend sinken. Wir bieten Euch
darliber hinaus zahlreiche Seminare an
und erstellen viele Broschiren, Kinder-
biicher, Materialien (z.B. Anfallskalender)
— fur alles miissen wir jedoch einen Ei-
genanteil aufbringen, der in der Summe
nicht unerheblich ist. Das sind nur einige
Beispiele dafiir, wo die Kosten fiir uns als
Bundesverband der Epilepsie-Selbsthilfe
gestiegen sind.

Der Bundesvorstand der DE, v.l.: Stefan Conrad, Eva Schafer, Sybille Burmeister, Lynna Held, Dr. Heiko Stempfle

Der eigentliche Antrag von Norbert van
Kampen hatte vorgesehen, die Beitrdge
auf 80 Euro bzw. 33 Euro (ermBigt) im
Jahr und fir Abonnenten auf 50 Euro zu
erhohen. Nach langer Diskussion und
ausfiihrlicher Begriindung seines Antrags
beschloss die MVV (vgl. dazu das Proto-
koll), die Beitrdge auf 75 Euro bzw. 30
Euro (ermaBigt) zu erhéhen. Der Beitrag
ftir Abonnenten wurde auf 50 Euro fest-
gelegt. Langfristiges Ziel ist es jedoch,
dass aus den Abonnenten ordentliche
Mitglieder werden.

Aktiv im Leben - trotz Epilepsie

Uberregionale SHG in Sachsen wird 5 Jahre alt

Da es in Sachsen — mit tber 4 Millionen
Einwohnern das sechstgroBte Bundes-
land — nur wenige Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen gab, die zudem kaum Kontakt
untereinander hatten, musste etwas getan
werden. Deshalb gab es im Frithjahr 2014
erste Absichten, eine Zusammenarbeit
zwischen den Epilepsie-Selbsthilfegrup-
pen in Sachsen aufzubauen. In diesem
Jahr trafen sich interessierte Personen
aus verschiedenen Regionen Sachsens
insgesamt fuinf Mal.

Ein Schwerpunkt war dabei der Erfah-
rungsaustausch untereinander. Festge-
stellt wurde, dass Selbsthilfegruppen
vor allem im Vogtland, in Dresden und
im Oberen Erzgebirge aktiv waren.
Leider gelang es nicht, weitere Mitstreiter
zu diesen Arbeitstreffen zu gewinnen. So

haben sich zum Beispiel verschiedene
Selbsthilfegruppen aus alters- oder krank-
heitsbedingten Griinden aufgel&st. Eine
Fortsetzung der Gruppenarbeit konnte in
jenen Bereichen nicht organisiert werden.

Als wichtig wurde auch die Herstellung
und Vertiefung der Kontakte untereinander
erachtet. Eine aktive Zusammenarbeit
mit der Epilepsieberatungsstelle Dres-
den sollte uns dabei helfen. Auch die
Deutsche Epilepsievereinigung mit ihren
vielseitigen Weiterbildungsangeboten
sollte genutzt werden.

Deshalb griindeten wir am 24. Januar
2015 in Chemnitz die Uberregionale
Epilepsieselbsthilfegruppe Aktiv im Le-
ben - trotz Epilepsie. Als Ziele setzen
wir uns:

aus dem bundesverband W
aus den gruppen und verbanden B

-

Positiv ist zu sehen, dass die Mitglieder-
zahl in den letzten Jahren steigend ist. Wir
hoffen, dass dies auch in den nachsten
Jahren so bleibt. Neben Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehérigen sind
wir auch froh, wenn Arzte, Politiker und
Interessierte die Arbeit der Deutschen
Epilepsievereinigung durch eine Mit-
gliedschaft unterstiitzen.

Herzliche GriiBe,

Euer Bundesvorstand

« Die Selbsthilfegruppenarbeit soll sich
auf das gesamte Bundesland Sachsen
erstrecken.

« Die Krankheit Epilepsie soll mehr in den
Mittelpunkt der Offentlichkeit gestellt
werden.

« Der Aufbau und die Vernetzung der Grup-
penarbeit in Sachsen soll verbessert,
ein reger Kontakt unter den Gruppen
geférdert werden.

« Die Arbeit soll in Form einer Selbsthilfe-
gruppe organisiert werden. Eine Spre-
chergruppe wurde gebildet, Vertreter der
bestehenden SHGs wurden eingeladen.

« Veranstaltungen zu verschiedenen The-
men sollen von einzelnen SHG vorbereitet
werden, die dann an verschiedenen Orten
angeboten und durchgefiihrt werden.
Immer im Blick dabei: Die Offentlich-
keitsarbeit.
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B aus den gruppen und verbédnden

« Es soll gelingen, einen deutlich hheren
Stellenwert der Selbsthilfearbeit in der
Bevélkerung zu erlangen.

Die bisher von uns durchgefuihrten Treffen
haben gezeigt, dass Selbsthilfegruppen,
die wegen Uberalterung oder mangeln-
der Anerkennung um ihr Fortbestehen

Kein hisschen leise

kampfen, durch Organisation und Hilfe
zum Weiterbestehen erfolgreich geholfen
werden kann. Sowohl beim Aufbau von
neuen als auch beim Erhalt bestehender
Gruppen kann unsere Arbeit hilfreich sein.

Und heute? Seit 2016 finden im Jahr
drei bis vier liberregionale Selbsthilfe-

30 Jahre Landesverband Baden-Wirttemberg

Beachtlich war das, was die Vorsitzende
des Landesverbandes der Epilepsie-
Selbsthilfegruppen Baden-Wiirttemberg,
Rose Keller, und ihr Team auf die Bei-
ne gestellt haben. Vor voll besetztem
Saal im Stuttgarter GENO-Haus ging
die 30-Jahr-Feier des Landesverbandes
Uber die Bihne.

Stimmungsvoll ging es los mit der musi-
kalischen Einlage des Mundharmonika-
Orchesters um die Gruppenleiterin Doro-
thee Fallaschek von der Selbsthilfegruppe
Kernen-Rommelshausen. Rose Keller
lieB in ihrer Ansprache die vergangenen
30 Jahre Revue passieren und auch die
Ziele erkennen, um die es in den kom-
menden Zeiten fiir den Verband gehen
soll. ,Vieles ist besser geworden, aber
vieles muss noch besser werden” - so
kann ihre Botschaft auf eine knappe For-
mel gebracht werden. Positiv restimierte
Keller den zunehmenden Schulterschluss
von Menschen mit Epilepsie unterein-
ander sowie mit Fachleuten, der in den
vergangenen Jahrzehnten dazu gefihrt
hat, dass sich anfallskranke Menschen
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Rose Keller, Vorsitzende des Landesverbandes

heute ,weit weniger alleingelassen fiihlen
als zu Beginn der Verbandstatigkeit".
Die Herausforderungen fir die Zukunft
sieht Keller vor allem in der Gewinnung
weiterer Mitglieder — vor allem um das
Thema Epilepsie noch mehr in die Mitte
der Gesellschaft zu tragen und somit noch
mehr Akzeptanz und Verstandnis fiir das
Thema in der Offentlichkeit zu erreichen.

Und dann ging es los mit einem der an-
gekundigten Neu-Akzente. Der Medizi-

treffen in wechselnden Stadten statt — in
Kooperation zwischen Aktiv im Leben -
trotz Epilepsie und den ortsansassigen
Gruppen. Seitdem besuchten wir viele
Orte von , A" wie Annaberg-Buchholz tiber
Chemnitz, Dresden, Freiberg, Kamenz,
Leipzig, Plauen bis ,Z* wie Zwickau; die
Orte werden meistens zu speziellen Ter-
minen/Festlichkeiten ausgesucht. Wo die
tiberregionalen Treffen im Folgejahr statt-
finden sollen, besprechen die Ansprech-
partner von Aktiv im Leben im November
des Vorjahres auf ihrer Vorstandssitzung.

Auch 2020 bleibt es ein Ziel, die Zu-
sammenarbeit zwischen den Selbsthil-
fegruppen, deren Leiter/-innen und den
Ansprechpartner/-innen von Aktiv im Le-
ben zu festigen bzw. weiter auszubauen.
Weitere interessierte Personen miissen
gewonnen werden, denn nur mit mehr
Aktiven kdnnen wir mehr erreichen und
erfolgreich sein.

Bjérn Tittmann

Landesbeauftragter Sachsen der DE
Sprecher der Gruppe ,Aktiv im Leben —
trotz Epilepsie

ner und Entertainer Dr. med. Eckart von
Hirschhausen begriiBte die Anwesenden
per Videobotschaft und tbermittelte seine
besten Wiinsche fiir den Verband. Nicht
ohne zuvor betont zu haben, wie wichtig
die Selbsthilfe fir ein gelungenes und
erfiilltes Dasein — trotz Epilepsie — ist. Dem
schloss sich die Behindertenbeauftragte
Baden-Wiirttembergs, Stephanie Aeffner,
in ihrer Ansprache an. Sehr eindriicklich
brachte sie da noch eine ,strategische
Komponente" mit ins Spiel, die die Arbeit



Podiumsgespréach

der Selbsthilfe noch stérker machen kann:
Stolz. Stolz zu sein, auf das was, man kann
und auf das, was man bereits erreicht hat.
Das setze Kréfte frei fiir noch mehr Erfolge.
Das gelte fiir alle Menschen ausnahmslos
— nicht nur fiir die sogenannten Gesunden.

Dann folgte ein Podiumsgespréch zum
Thema Epilepsie. Moderator Nils H. Hem-
men war stets darauf bedacht, die indivi-
duellen und teilweise unterschiedlichen
Perspektiven auf die Krankheit ausgewo-
gen zum Zuge kommen zu lassen. Und
das Talk-Show-Konzept ging gut auf. Vor
allem deshalb, weil sehr interessante
und spannende Gesprichspartner das

Podium besetzten. In der ersten Ge-
spréachsrunde waren es: Anja Zeipelt
(Epilepsiebotschafterin), Dr. Dr. Sabine
Rona (Universitétsklinikum Tiibingen),
Dr. Frank Kerling (Krankenhaus Rum-
melsberg, Schwarzenbruck); Dr. Dieter
Dennig (niedergelassener Epileptolo-
ge in Stuttgart). Im zweiten Durchgang
des Gespréachs schilderte Dr. Brigitte
Lorch, Psychiaterin/Psychotherapeutin
sowie Sozialmedizinerin, ihr Leben auf
beiden Seiten der Erkrankung — als Me-
dizinerin und als Frau mit einer Epilep-
sie. Dr. René Madeleyn (Filderklinik in
Filderstadt-Bonlanden) gab spannende
Einblicke in das Epilepsieverstandnis der

aus den gruppen und verbanden B

anthroposophischen Medizin wahrend
der aus Berlin angereiste Neuropédiater
des Vivantes-Klinikums Neukdlin néher
auf die speziellen Belange bei Kindern
und Jugendlichen mit Epilepsie einging.
Die Gespréachspartner gingen auch un-
tereinander in den Dialog und brachten
somit eine dynamische Darbietung ver-
schiedenster Aspekte von Epilepsie, was
das Publikum positiv annahm.

Nach einer Pause mit Imbiss und intensi-
ven Gespréchen uber das Gehorte ging
es noch humorvoll in die Endrunde des
Jubildums. Torsten Fuchs, Humor-Coach
und Klinik-Clown, zeigte, wie ernst seine
heitere Arbeit in Wirklichkeit doch ist. In
einem munteren Wechselspiel zwischen
situativer Komik und hintergriindigen Er-
klarungen wurde klar, wie hilfreich und
heilsam Humor in schwierigen Lebens-
situationen sein kann — gerade weil das
Lachen Distanz zu Schwierigem schafft
und somit der Neubewertung von be-
stimmten Lebensumsténden Tur und Tor
offnet — Dr. von Hirschhausen Ubrigens
lieB da irgendwie ein zweites Mal grtiBen.

Sybille Burmeister

auf Basis einer Presseerklarung des Landes-
verbandes der Epilepsie-Selbsthilfegruppen
Baden-Wiirttemberg

ANZEIGE

® NightWatch

Néachtliche Anfallserkennung

fir Epilepsiepatienten

* Fir PFlegeeinrichtungen & Heimgebrauch

* Alarmiert prazise und vielseitig:

-Tonische AnFille

-Tonisch-klonische AnFille
-Hypermotorische Anfille

-Serien von Myoklonien

* Wirksamkeit klinisch erwiesen

* Von Neurologen empfohlen

www.livassured.de

Telefon: 01522 5980736

Bestellen Sie Jetzt
mit 30 Tage Geld zuriick Garantie

LivAssured

einfalle 151, 3. Quartal 2019



B aus den gruppen und verbédnden

Epilepsie - eine Krankheit muss ihr Tabu verlieren
10 Jahre Epilepsie-Selbsthilfegruppe Jung & Alt in Nirnberg

Am 16. Januar 2019 wurde unsere Grup-
pe 10 Jahre alt. Uber diese lange Zeit hat
sich viel getan. Das erste Gruppentreffen
fand im Gemeindesaal der Gemeinde
statt, in der ich arbeite. Dort waren auch
viele gehérlose Menschen mit dabei, weil
ich einige von lhnen als Kollegen habe.

Fiir diesen Abend benétigten
wir einen Gebérden-
dolmetscher.

Weil uns
der Bezirk aber
nicht fur jeden Gruppen-
abend die Dolmetscher zahlt, ist
dieser Personenkreis leider nur ein ein-
ziges Mal dabei gewesen.

Wir hatten schon zu den verschiedensten
Themen Referenten, hatten viele Informati-
onsstande und Gruppenausfliige. Unsere
jahrlichen Weihnachtsfeiern in den Rau-
men der Kontakt- und Informationsstelle
fir Selbsthilfegruppen gehoren ebenfalls
dazu. Ganz interessant finde ich, wenn
Studenten zu uns in die Gruppe kommen,
weil sie zum Thema Kommunikation was

von uns lernen wollen. Sie kénnen uns ger-
ne Fragen stellen, und diese werden dann
in ihre Arbeit eingearbeitet. Wir hatten
schon zweimal die Ehre und werden auch
weiterhin fiir solches offen sein. In den
letzten Jahren haben wir uns weiter ge6ff-
net und es ist flir uns logischerweise kein
Problem, wenn auch Menschen mit Mi-
grationshintergrund zu uns in die Gruppe

kommen. Nur haben wir manchmal un-
sere Probleme mit der Versténdigung.

Hier eine kurze Aufstellung unserer
Unternehmungen und Themen, die wir
bis heute behandelt haben: Tabletten
und ihre Nebenwirkungen // Epilepsie,
was ist das? // Epilepsie und Arbeit //
Schwerbehindertenausweis: Vor- und
Nachteile // Epilepsie und Versicherun-
gen // Kassierer-Aktion im dm-markt
Sebalder Hofe // Infoveranstaltung in
der Rentenversicherung zum Thema
Erwerbs- und Altersrente // Besuch
der Werkstattenmesse // Besuch einer
Heilpraktikerin // Richtiges Verhalten im
Notfall // Begleiter (mobiler Hausnotruf)
/1 Erste-Hilfe- Kurs durch die Malteser.

Weitere Unternehmungen waren: Ausflug
in den Tiergarten // Ausflug zum Spiel-
golf // Ausflug zur Landesgartenschau

nach Bamberg // Gruppenausflug zur
Epilepsieselbsthilfegruppe Bamberg //
Gruppenausflug zum Brombachsee // Be-
such von der Epilepsieselbsthilfegruppe
Bamberg-Coburg // Besuch von Fran-
kenfernsehen in der Gruppe (Anmerkung
der Redaktion: der Link zu diesem Beitrag
findet sich auf der Linkliste zu diesem
Heft auf der Webseite der Deutschen
Epilepsievereinigung oder direkt in der
Mediathek des Frankenfernsehens www.
frankenfernsehen.tv) // Lesung mit Sarah
Bischof aus ihrem Buch ,Panthertage”
//Ausflug nach WeiBenburg. Zudem
nahmen wir fast jedes Jahr am Gesund-
heitsmarkt teil. Im Jahr 2018 hieB die Ver-
anstaltung Selbstfestival. Mit Ausnahme
von einem Jahr fiihrten wir jedes Jahr eine
wunderschéne Weihnachtsfeier durch.

An unseren Gruppenabenden sind wir
in der Regel zwischen 4 und 10 Teil-
nehmende. Fir neue Gruppenmitglieder
sind wir offen. Wir freuen uns tiber eine
vorherige Kontaktaufnahme. Kontakt:
info@epilepsie-jungundalt-nuernberg.
de, Tel: 0151 — 21769306 (Mo. — Fr.,
08.00 - 18.00 Uhr).

Thorsten Hahn
Selbsthilfegruppe Jung & Alt, Nirnberg

Alexander Walter in Beirat der EpilepSie-Stiftung berufen

e ‘ . 2 "-._f",lt
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Stérkere Wirkung in die Offentlichkeit angestrebt

o

RS,

Neue tatkraftige Unterstiitzung fir die Epilepsie-Stiftung, v...: Prof. Dr. Felix Rosenow,
(Vorsitzender des Stiftungsbeirates) mit Ina Meineke, Alexander Walter, und Bernhard Brunst (Epilepsie-Beratung,
Diakonisches Werk Hochtaunus), Foto: © Epilepsie-Stiftung, mit freundlicher Genehmigung.
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Alexander Walter, Vorsitzender des Lan-
desverbandes Hessen e.V. der Deutschen
Epilepsievereinigung, ist in den Beirat
der EpilepSie-Stiftung der Diakonie in
Hessen berufen worden. Er sagt zu seiner
Berufung: ,Ich freue mich sehr daruber,
da die Arbeit der Stiftung und der Epi-
lepsie-Beratungsstelle jede Unterstiitzung
verdient. Und ich hoffe, dass die bereits
bestehende Zusammenarbeit zwischen
den hessischen Selbsthilfegruppen und
der Stiftung weiter ausgebaut werden
kann. So kann ich an entscheidender
Stelle mithelfen, Stigmatisierung und
Diskriminierung entgegen zu wirken:* Als
weitere Botschafterin der Stiftung konnte
die Musikerin und Kulturmanagerin Ina
Meineke gewonnen werden. ,Ich engagie-
re mich gerne fiir die Epilepsie-Stiftung",


mailto:info@epilepsie-jungundalt-nuernberg.de
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sagt Meineke. ,Mit der Aufgabe, die Be-
lange der Betroffenen in der Offentlichkeit
zu vertreten, kdnnen wir alle gemeinsam
zur Entstigmatisierung der chronischen
Erkrankung Epilepsie beitragen

Die EpilepSie-Stiftung der Diakonie in
Hessen setzt sich dafiir ein, dass die
Behandlung von Menschen mit Epilepsie
verbessert wird und vermeidbare Krank-
heitsfolgen durch die Epilepsieberatung
gemindert werden. Prof. Dr. Felix Ro-
senow, Leiter des Epilepsiezentrums
Frankfurt Rhein-Main am Universitéts-
klinikum Frankfurt und Vorsitzender
des Stiftungsbeirates sagt: ,Ich freue
mich auf die Zusammenarbeit mit Herrn
Walter im Beirat und mit Frau Meineke
als Botschafterin. Durch die engagierte
Arbeit der EpilepSie-Stiftung wurde es
beispielsweise erkrankten Kindern er-
moglicht, gemeinsam mit ihrer Klasse
in die Schulfreizeit fahren zu kénnen.

Solche kleinen, aber ungemein wichtigen
Erfolge sind fuir mich Ansporn, die Arbeit
der EpilepSie-Stiftung mit Nachdruck zu
unterstiitzen"

Die EpilepSie-Stiftung wurde Ende 2010
als Unterstiftung der Stiftung Diakonie
Hessen gegriindet. Sie untersttitzt Men-
schen in Hessen, die an einer Epilep-
sie erkrankt sind, holt die Krankheit aus
der Tabuzone heraus und setzt sich fir
einen offenen Dialog ein. Die Stiftung
verwirklicht ihre Zwecke insbesonde-
re dadurch, dass sie die Beratung von
Menschen mit Epilepsie und den Aufbau
von Hilfsdiensten fiir sie und ihre Ange-
horigen finanziell ermdglicht. Gleichzeitig
kann sie selbst Projekte initiieren, die
an Epilepsie erkrankten Menschen und
ihren Angehdrigen bei der psychosozi-
alen Bewadltigung der Krankheit im Alltag
und im Berufsleben helfen kénnen. Die
Stiftung verfolgt auch den Zweck, die

Hingucker im Nahverkehr
Kampagne zur Selbsthilfe im bevélkerungsreichsten Bundesland

Seit Anfang April 2019 begleitet Die
Selbsthilfe in NRW die Menschen lan-
desweit im 6ffentlichen Nahverkehr. So-
wohl innerhalb der Stiddte als auch im
Umland in Nordrhein-Westfalen wollen
Werbeflachen in Bussen und Bahnen bis
in den spaten September hinein Aufmerk-
samkeit erzeugen. Ob auf der Fahrt zur
Arbeit, zu Freunden oder zum Einkauf ins
Stadtzentrum: Die Selbsthilfe-Kampagne
ist taglicher Weggefédhrte — hoffen die
Organisatoren.

Seitenscheibenplakate in Bussen und
Bahnen sorgen fiir einen ersten Kon-
takt. Die Biirger in NRW werden das
lebensfrohe Kampagnenmotiv mit dem
Aufruf Nimm dein Leben in die Hand
haufiger wahrnehmen. Dartber hinaus
erreichen sogenannte Traffic-Boards an
der AuBenseite von Bussen Prasenz im
Stadtverkehr.

Das Angebot der Selbsthilfe in Nord-
rhein-Westfalen richtet sich an Men-
schen mit einer akuten Erkrankung, einer
Behinderung oder einer chronischen
Erkrankung. Die Kampagne verfolgt das
Ziel, Berlihrungsangste zu nehmen und
mit Vorbehalten gegentiber Selbsthilfe-
gruppen aufzurdumen. ,Hierbei geht es

nicht immer um die negative Lebenssi-
tuation, den Schicksalsschlag oder die
Krankheit. Vielmehr gewinnen Betroffene
innerhalb der Gemeinschaft neue Kraft
und finden den Weg in ein gluckliches
Leben zurtick®, betont Barbel Briinger,
stellvertretende Pressesprecherin der
Landesvertretung des Verbands der
Ersatzkassen (vdek) fir die beteilig-
ten Krankenkassen und -verbénde in
Nordrhein-Westfalen.

Vor dem Hintergrund, die Selbsthilfe in
NRW greifbarer zu machen, treten im
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Offentlichkeit tiber die Erkrankung zu
informieren, zum Beispiel bei Vortragen,
Fortbildungen und Veranstaltungen. Sie
tut dies mit dem Ziel, gesellschaftliche
Vorurteile und Unwissenheit gegentiiber
dem Krankheitsbild abzubauen.

Alexander Walter hofft, dass die bereits
bestehende Zusammenarbeit zwischen
dem Landesverband Hessen der Deut-
schen Epilepsievereinigung, aber auch
den hessischen Selbsthilfegruppen und
der Stiftung weiter ausgebaut werden
kann. ,Wir alle gemeinsam kénnen und
mussen zur Entstigmatisierung der Erkran-
kung Epilepsie beitragen. Ich wiinsche
uns allen viel Enthusiasmus dabei"

Weitere Informationen tiber die Stiftung
finden sich auf der Webseite der Epilep-
Sie-Stiftung (www.epilepsie-stiftung.de).

| Sybille Burmeister

Rahmen des Projekts auch zusténdige
Kontaktstellen und Selbsthilfebtiros tiber
soziale Medien in den Dialog mit den Men-
schen. Zum Beispiel durch Teamfotos oder
kurze Erklar-Videos vor entsprechenden
Werbetragern. Gefordert wird das Projekt
von den gesetzlichen Krankenkassen und
-verbanden in Nordrhein-Westfalen, die
hier eine wichtige Gemeinschaftsaufgabe
sehen. Weitere Informationen finden sich
auf der Webseite der Kampagne (www.
selbsthilfe-in-nrw.de).

| Sybille Burmeister
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Dogsharing

Einmaliges Pilotprojekt erfolgreich abgeschlossen

Harmonische Dogsharing-Partner: Labradorriide Othello mit seinen beiden Familien.
Foto: Hunde fiir Handicaps/Anna Senkel

Was tun, wenn man sich einen Hund
winscht, aber alleine kein Tier halten
kann? Der Berliner Verein Hunde fiir
Handicaps e. V. hat fur dieses Dilemma
eine Losung entwickelt und das Pilotpro-
jekt wissenschaftlich begleiten lassen:
eine neue Variante des Dogsharing — ein
Hund mit zwei Haltern.

AnstoB fiir das vorerst einmalige Projekt
gab ein Berliner mit einer fortschreiten-
den Erkrankung des Nervensystems.
Der Mann wiinschte sich einen eigenen
Hund, der ihm Gesellschaft leistet und
ihn beispielsweise beim Aufheben von
heruntergefallenen Dingen unterstitzt.
Gleichzeitig war er unsicher, ob er dem
Tier aufgrund der Erkrankung ein Leben
lang gerecht werden kann. Seine Anfrage

und ein personliches Kennenlernen beim
Berliner Verein Hunde fiir Handicaps, der
Assistenzhunde fiir Menschen mit Behin-
derung ausbildet, brachte das Projekt
ins Rollen. Es fand sich ein junges Paar,
das sich ebenfalls einen Hund wiinschte.
Aufgrund von Vollzeitarbeitsstellen hatten
sie diesen aber tagstiber nicht versorgen
kénnen. Die Idee des Dogsharing lag also
auf der Hand.

Mit dem Einzug des vierjéhrigen Labrador-
Retrievers Othello in die beiden Berliner
Haushalte startete im August 2017 das
Pilotprojekt, das von der AOK geférdert
wurde. Das Tier und sein Wohlergehen
standen dabei fur alle Beteiligten im Mit-
telpunkt: Der Dogsharing-Partner mit
Behinderung hat den Ruden tagstber bei

Cannabis bei Epilepsie

Arzt-Patienten-Dialog in Berlin

Das Berlin-Brandenburger Epilepsie-
Kolloquium ist eine vom Epilepsie-Zen-
trum Berlin-Brandenburg (Prof. Martin
Holtkamp & Prof. Hans-Beatus Straub)
und von der Klinik fiir Neurologie und
Zentrum fir Epilepsie des Vivantes-Hum-
boldt-Klinikums in Berlin (Prof. Bettina
Schmitz) seit vielen Jahren organisierte
Veranstaltungsreihe firr Arzte und Fach-
krafte, die im Epilepsiebereich tétig sind.
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Einmal im Jahr findet in diesem Rahmen
in Kooperation mit dem Landesverband
Epilepsie Berlin-Brandenburg ein Arzt-
Patienten-Dialog statt, bei dem sich Arzte
mit Menschen mit Epilepsie und ihren
Angehdrigen Uber das jeweilige Thema
austauschen.

Am 22. Mai 2019 ging es um das Thema
Cannabis bei Epilepsie mit Prof. Gerd

sich und profitiert von kleinen Hilfeleistun-
gen wie Apportieren sowie dem Anreiz,
das Haus mit Othello zu verlassen. Das
Paar bringt den Hund morgens und holt
ihn abends wieder ab, sorgt flir weiteren
Auslauf und Auslastung und verbringt
nach Absprache auch die meisten Wo-
chenenden oder gemeinsame Urlaube
mit Othello.

Das Fazit der Fallstudie sei positiv, sagt
die Vorstandsvorsitzende des Vereins
Hunde fiir Handicaps, Sabine Hacker.
Auch die wissenschaftliche Begleitung
durch Dr. Josephine B. Schmitt (Psy-
chologin an der Ludwig-Maximilians-
Universitdt Miinchen) und die Physio-
therapeutin Friederike Schmitt belegt die
positiven Effekte des Modells: Es zeigten
sich Verbesserungen hinsichtlich der
Lebenszufriedenheit, des Wohlbefindens
sowie der Selbstwirksamkeit bei beiden
Dogsharing-Parteien. Bei dem kérperlich
eingeschréankten Mann ergaben Bewe-
gungstests zudem, dass er durch den
Umgang mit dem Hund innerhalb eines
Jahres deutlich beweglicher geworden
war — obwohl er in dieser Zeit einige
Krankheitsschiibe erlebte. ,Das Projekt
macht deutlich, dass das Dogsharing
durchaus ein vielversprechendes Konzept
darstellt", schlussfolgert Dr. Josephine B.
Schmitt. ,Es erfordert jedoch viel Sensi-
bilitat, Kompromissbereitschaft und Kom-
munikation von allen beteiligten Seiten*

Quelle: Reha Treff — das Magazin fiir Menschen
mit Mobilitatseinschrankung 27.3.2019
(von der Reaktion gekirzte Fassung)

Kurlemann (Neuropédiatrie, Universi-
tétsklinikum Miinster) und Mario Kube
(Dravet-Syndrom e.V.) als Referenten und
Gesprachspartnern. Moderiert wurde die
Veranstaltung von Prof. Bettina Schmitz
und Norbert van Kampen (Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg).

Die Veranstaltung war so gut besucht,
dass zu Beginn weitere Stiihle heran-



Fotos: H.B. Straub

Mario Kube (li.) im Gespréach mit Prof. Gerd Kurlemann

geschafft werden mussten und trotzdem
nicht alle einen Sitzplatz fanden. In seinem
einleitenden Uberblick erlauterte Kurle-
mann, dass Cannabidoide insbesondere
bei der Behandlung therapieresistenter
Epilepsien wie dem Dravet-Syndrom
und dem Lennox-Gastaut-Syndrom eine
durchaus lohnende Substanz sei. Aller-
dings sei in jedem Fall medizinisches
Cannabis — am ehesten Cannabidiol
(CBD, Dosierung: bis zu 25mg/kg Kor-
pergewicht) oder 9-Tetrahydrocannbidiol
(THC, Dosierung: 0,8 — 3mg Képer-
gewicht) — einzusetzen und nicht etwa
Cannabisbliitenextrakte. Er fiihrte aus,
dass in den Cannabisbliiten etwa 1.000
unterschiedliche Cannabinoide und etwa
500 weitere Inhaltsstoffe enthalten seien
und nur bei medizinischem Cannabis
klar sei, was man tue. Zudem wies er
immer wieder darauf hin, dass Cannabis
in der Epilepsiebehandlung keine ,Wohl-
fuhldroge®, sondern ein Medikament sei
und entsprechend gehandhabt werden
misse. Nach seiner Erfahrung wirke es
bei einigen Kindern Wunder, bei anderen
dagegen gar nicht. Warum, sei unklar, da
der Wirkmechanismus und die Pharmako-
kinetik noch nicht vollstidndig verstanden
seien und es dazu sicherlich noch vieler
Forschung bediirfe.

Mit der Verordnung von Cannabis beiden
von ihm behandelten Kindern habe er, so
Kurlemann, bisher wenige Probleme ge-
habt. Allerdings miisse der Antrag an den
Medizinischen Dienst der Krankenkassen
(MDK) ,sehr gut und scharf formuliert*
sein. Er personlich habe gute Erfahrungen
damit gemacht, mit dem zusténdigen
Sachbearbeiter bei der Krankenkasse
direkt Kontakt aufzunehmen. Das habe
einiges erleichtert.

AnschlieBend stellte sich Mario Kube vom
Dravet-Syndrom e.V. vor. Er berichtete
tber seine inzwischen 13jahrige Tochter
mit einem Dravet-Syndrom und die Erfah-

rungen mit dem Einsatz von Cannabis,
den seine Familie gemacht hat. Bei seiner
Tochter sei die Erkrankung im Nachgang
erster Fieberkrampfe mittels eines Gen-
tests festgestellt worden. Anfanglich sei
sie eine 1er-Schilerin trotz verhéltnisma-
Big vieler Anfélle gewesen, mittlerweile sei
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sie jedoch kognitiv starker beeintrachtigt
und habe nach wie vor sehr viele Anfille.
Er und seine Frau seien selbststéndig
tatig, was ein Glicksfall sei, da sie so die
notwendige Zeit hatten, flr ihre Tochter
da zu sein. Der Einsatz von Cannabidiol
habe zu einer deutlichen Verbesserung
der Anfallssituation gefiihrt — allerdings sei
diese nach wie vor nicht zufriedenstellend.

In der darauf folgenden Diskussion wurde
deutlich, wie viel Verunsicherung bei den
anwesenden Menschen mit Epilepsie und
den Eltern von Kindern mit Epilepsie beim
Thema Cannabis in der Epilepsiebehand-
lung da ist — angefangen bei Fragen zur
richtigen Dosierung und Wirksamkeit bis
hin zu Problemen bei der Kosteniibernah-
me. Die Erfahrung Kurlemanns, diese fast
immer zu bekommen, konnten viele der
Teilnehmenden nicht teilen. M6glicherwei-
se liegt ein Grund dafiir darin, dass es im
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H magazin

v.l.: Prof. Bettina Schmitz, Norbert van Kampen, Mario Kube und Prof. Gerd Kurlemann

Gegensatz zu Kindern mit Epilepsie bei
Erwachsenen bisher keine Studien gibt,
die eine Wirksamkeit belegen kénnten.

Fazit der Veranstaltung: Obwohl Can-
nabis keine ,Wunderdroge" ist, lohnt es
sich durchaus, bei Menschen mit schwer
behandelbaren Epilepsien, tiber eine Be-
handlung mit diesem Wirkstoff nachzu-

denken. Dazu sind aber klare Richtlinien
erforderlich, die es bisher nicht zu geben
scheint — insbesondere was die Kosten-
tbernahme durch die Krankenkassen
bzw. die Nichtanwendung der bereits
bestehenden Regelungen betrifft (,Die
Leistung bedarf der ... nurin begriindeten
Ausnahmefallen abzulehnenden Genehmi-
gung der Krankenkasse ...“, § 31 Abs. 6

Mario Kube (Dravet-Syndrom e.V.)

SGB V). Insbesondere die Regelung,
dass die Behandlungskosten mit CBD von
den Krankenkassen nicht tibbernommen
werden missen, sollte tiberdacht werden.

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg

Europaischer Protesttag zur Gleichstellung

der Menschen mit Behinderung
Bunt verbindet und #Missionlnklusion

Am 03. Mai 2019 hat der Berliner Bezirk
Steglitz-Zehlendorf zu einer Veranstaltung
anlésslich des Europaischen Aktionstags
zur Gleichstellung der Menschen mit
Behinderung eingeladen. Das Motto der
Veranstaltung lautete: BUNT VERBIN-
DET. Das Fest fing um 10.00 Uhr an. Die
Stimmung war toll. So an die zweihundert
Leute waren da. Es gab viele Info-Sténde
und auch furr das leibliche Wohl wurde
gesorgt. Die BVG und Flixbus waren
vor Ort und haben ein Mobilitatstraining
angeboten. Tolle Sache! Vor Ort war auch
eine Gebardendolmetscherin. So verstand
jeder etwas. Keiner wurde ausgelassen —
und es gab viel Musik, z.B. von Graf
Fidi — Berliner Rapper, Sozialarbeiter und
Diskutant. Er sagt was er denkt. Gut so!
Das mag ich an ihm.

Am 05. Mai fand dann die groBe Demo
anlésslich des Protesttages statt. Eine
Stimmung wie bei der Loveparade —
friedlich und familiar. Zweitausend
Menschen mit und ohne Behinderung
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waren dabei, die gehort und gesehen
werden wollten. Die Demonstration
begann um 14.00 Uhr am Nollendorfplatz.
Die ersten waren schon eher da. Sie
verteilten Anstecker und passten auf, dass
auch Menschen im Rollstuhl genug Platz
hatten. Um 15.30 Uhr gingen wir dann los,
begleitet von Kamerateams, am KaDeWe
vorbei und Uber den Kurflirstendamm.

Der Kurfuirstendamm fiir uns alleine!
MEGA! Am Wittenbergplatz war dann
der Abschluss der Kundgebung, bei der
auch wieder Graf Fidi dabei war. Um
17.00 Uhr war dann alles vorbei und ich
bin — um einiges an Wissen reicher — nach
Hause gefahren.

Chérie J. Duncan
Berlin
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Der Patient H.M.

medien W

Eine wahre Geschichte von Erinnerung und Wahnsinn

Jlch hatte (...) begonnen, die Geschichte
meines eigenen GroBvaters zu recher-
chieren, und dabei dunkle Abgriinde
aufblitzen sehen. Die Dunkelheit faszi-
nierte mich — all diese Irrenanstalten, all
diese Operationen, all diese gebrochenen
Frauen und Ménner — aber ich wusste
auch, dass mein UrgroBvater recht hatte:
Es ist einfach, iiber die Toten zu urteilen.
Sie kénnen sich nicht mehr verteidigen.
Keiner von uns ist ganz Licht, keiner
ganz Dunkelheit. Die meisten sind bei-
des gleichermaBen. Mein GroBvater war
keine Ausnahme.”

Ein neunjahriger Junge wird von einem
Fahrrad angefahren, sturzt und verletzt
sich am Kopf. Sein Name ist Henry Molai-
son. In den Folgejahren bekommt er eine
Epilepsie, die von Jahr zu Jahr schlimmer
wird. Die schwere Epilepsie mit haufi-
gen Grand mal beeintrachtigt den Her-
anwachsenden stark. Er wird teilweise
ausgegrenzt und hat wenige Freunde.
Seine berufliche Laufbahn ist ebenfalls
beeintréchtigt. Molaisons Hausarzt schlagt
vor, den renommierten Neurochirurgen Dr.
William Scoville zu Rate zu ziehen. Scoville
ist ein Star und eine Koryphde auf dem
Gebiet der Neurochirurgie, speziell der
Psychochirurgie — also des Versuchs, psy-
chische Erkrankungen durch Operationen
am Gehirn zu heilen. Scoville rét zu einer
Operation, um die Epilepsie in den Giriff
zu bekommen. Nachdem er bereits viele
Operationen (limbische Lobotomien) an
,Geisteskranken” durchgefiihrt hatte (Dr.
Charles Burlingame, Direktor der psych-
iatrischen Anstalt am Hartford-Hospital,
hatte Scoville ,uneingeschréankten Zugriff

auf sein psychiatrisches Material* gestat-
tet), ist dieser Patient, weil ,nur* an Epilep-
sie erkrankt, pradestiniert dafur, operiert
zu werden. Molaisons Eltern erteilen ihr
Einverstandnis und am 25.08.1953 wird
er operiert. Henry Molaison ist zu diesem
Zeitpunkt 27 Jahre alt, kann nicht Auto
fahren, lebt bei seinen Eltern und hérte
viel Radio. Scoville findet bei der Ope-
ration keinen eindeutig identifizierbaren
epileptischen Fokus. Andere Neurochir-
urgen zu dieser Zeit — Dittrich erwahnt
hier Wilder Penfield — hatten an dieser
Stelle die Operation abgebrochen. Nicht
so Scoville, der weiter operiert. Er entfernt
auf beiden Seiten des Gehirns etwa acht
Zentimeter groBe Gewebeteile aus den
mittleren Schléfenlappen, darunter groBe
Teile des Hippocampus, obwohl zu diesem
Zeitpunkt niemand wusste, welche Funk-
tionen in den medialen Schléfenlappen
angesiedelt waren. Henry Molaison ist
nach der Operation zun&chst anfallsfrei,
verliert aber sein Kurzzeitgedachtnis kom-
plett und fir immer.

Uber ein halbes Jahrhundert spiter be-
fasst sich Scovilles Enkel, der amerika-
nische Wissenschafts-Journalist Luke
Dittrich, mit dieser Operation und dem
Patienten H.M, zu dem Molaison nach
der Operation wird. Molaison hat durch
die Operation die Fzhigkeit verloren,
neue Informationen zu speichern. Bis zu
seinem Tod 2008 ist er damit eines der
hochbegehrten Versuchskaninchen — so
Dittrich — fur die Gedé&chtnisforschung
und Neuropsychologie — und eines deram
intensivsten untersuchten ,Forschungs-
objekte” aller Zeiten.

Dittrich gibt nicht nur einen Einblick in
das Leben seines GroBvaters als Neu-
rochirurg, sondern auch als GroBvater,
Ehemann und Vater: ,Ein Mensch hat viele
Gesichter. Er kann viele verschiedene Din-
ge fur verschiedene Menschen bedeuten’
Scoville — unter Kollegen auch bekannt
als ,Wild Bill* — besitzt eine wechselnde
Sportwagenarmada und liebt Motorrader
bis ins hohe Alter. Seiner Tochter war
er ein guter Vater, so Dittrich Uiber das
Verhiltnis seines GroBvaters zu seiner
Mutter. Scovilles Rolle als Ehemann bleibt
undurchsichtig. Mrs. Scoville ist allein fiir
die drei Kinder und den Haushalt zustan-
dig, wahrend ihr Mann Karriere macht.
Nachdem sie mehrere Umztige gemanagt
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hat, wird sie pl&tzlich psychisch krank und
wird in das Institut des Lebens, vormals
Hartford Refugium fiir Geisteskranke,
eingewiesen. Dort muss sie folterartige
Behandlungsmethoden ertragen, wie sie
damals fuir psychisch kranke Menschen
Ublich waren. Die Kérpertemperatur wird
mehrere Tage lang durch das Liegen in
einer Wanne mit Eis-Wasser stark gesenkt
oder durch kinstlich erzeugtes Fieber
stark erhéht. Sie erhélt Elektroschocks
und wird wahrscheinlich (Dittrich scheint
sich nicht sicher zu sein) von ihrem Mann
operiert, der an ihr eine Lobotomie durch-
fiihrt — dem Spezialgebiet Scovilles. Bei
seiner Recherche erfahrt Dittrich von einem
friheren Kollegen Scovilles tiber diesen:
,Das waren andere Zeiten (...) und er tat
etwas, von dem er damals dachte, es sei
in Ordnung. Er lobotomisierte seine Frau.
Und sie wurde viel fligsamer. Also bekam
er, was er wollte: eine fligsame Frau:*

,Die Gebrochenen haben schon immer
die ungebrochenen erleuchtet" — Dittrich
schlagt einen Bogen zu Versuchen an
Menschen im Konzentrationslager Dach-
au, er beschreibt Menschenversuche im
Agypten des dritten Jahrhunderts vor
Christus, Vivisektionen (Operationen ohne
Betdubung) an Sklavinnen durch einen
amerikanischen Gynékologen, der heute
als Vater der modernen Gynéakologie gilt.
Die ,medizinische Forschungsgeschichte
ist voll von verstérenden Experimenten,
die an Menschen durchgefiihrt wurden®.
Dittrich beschreibt die Entwicklung der
Eingriffe ins menschliche Gehirn, berichtet
von ehrgeizigen Wettbewerben unter den
Neurochirurgen — auch Kollegen Scovil-
les — mit seltsamen selbstgebauten oder
artfremd verwendeten Gegenstanden wie
z.B. dem Eingriff mit einem Eispickel durch
die Augenhdhle. Es erinnert mitunter an
das Spiel kleiner Jungs, die im Wettbe-
werb stehen. Nur das Ziel z&hlt.

Erst in Kapitel 19 fiihrt Dittrich die Faden
zusammen und versucht, das Lebens des
Patienten H.M., zu dem Henry Molaison
geworden war, nachzuzeichnen. Brenda
Milner, Psychologin am Montreal Neurolo-
gical Institute, war Teil eines Forschungs-
projekts, welches es sich zur Aufgabe
gemacht hatte, die Auswirkungen der
chirurgischen Eingriffe, die an Menschen
mit Epilepsie vorgenommen wurden, zu
untersuchen. Mit Henry Molaison wurden
zahllose Interviews durchgefihrt. ,Aus
dem Arsenal der wissenschaftlichen Tests
gab es kaum einen, dem Henry nicht ir-
gendwann einmal unterzogen wurde. Aus
jedem Blickwinkel wurde er genauestens
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untersucht, die Umrisse seiner Mangel
wurden, Tag um Tag, Jahr um Jahr, mit
zunehmender Prazision ausgearbeitet.
Hatte Milner anfangs noch zu Scovilles
Verteidigung gesagt, dass man keine
Schuldgefiihle haben musste, da H.M. ein
schreckliches und perspektivioses Leben
durch seine starken und haufigen Anfélle
hatte, reflektiert sie in einem Interview,
nachdem H.M. sie berlihmt gemacht hatte
und sie ihn: ,Er war flir uns so etwas
geworden wie ein Haustier. Er verlor
seine Menschlichkeit. Sie kénnen keine
Freundschaft, keine menschliche Zunei-
gung zu einer solchen Person entwickeln:*

Spater wird das ,Forschungsobjekt H.M!*
von Suzanne Corkin, einer alten Freundin
der Mutter des Autors, die als Psycho-
login in Cambridge am Psychologischen
Institut des MIT (Massachusetts Institute
of Technologie) arbeitet, (ibernommen.
Sie regelt den Kontakt und Zugang und
verbietet Foto- und Videoaufnahmen. Im
Prinzip ,besitzt" sie den Patienten H.M.
—ihre Karriere beruht auf dem exklusiven
Zugang zu ihm. Selbst der Autor setzt
detektivischen Spursinn ein, um H.M.
zu finden — umsonst. Er begegnet ihm
nie. Der Einfluss von Corkin reicht weit
Uiber den Tod von Molaison hinaus. ,Mein
GroBvater hatte Henry eines Teils seiner
Erinnerungen beraubt, und nun beraub-
te eine der vielen Personen, die davon
profitiert hatten, uns eines Teils unserer
Erinnerungen an Henry!*

Als Molaison alt ist, sitzt er im Rollstuhl,
ist libergewichtig und bekommt Neuro-
leptika, Antipsychotika, Anxiolytika, An-
tidepressiva, Blutverdiinner und andere
Medikamente ,Jeder Tag ist fiir sich al-
leine. Egal, welche Freude ich hatte. Und
egal, welches Leid", restmiert er. Henry

Molaison lebt bis zu seinem Tod mit 82
Jahren in einem Pflegeheim.

Die Lobotomie wird in den 1970er Jahren in
den USA immer seltener durchgefiihrt. Es
formiert sich Kritik an der Psychochirurgie.
Nicht zuletzt durch Filme wie Einer flog
iiber das Kuckucksnestwar die Offentlich-
keit sensibilisiert worden. 1973 unterstiitzt
Ted Kennedy die Einrichtung einer landes-
weiten Kommission, die prifen soll, ob
psychochirurgische Eingriffe in den USA
weiterhin erlaubt sein sollen. Kennedys
Schwester hatte sich wegen Wutanfillen
und Lernschwierigkeiten ebenfalls einer
Lobotomie unterziehen miissen und war
danach schwer behindert.

Dittrich erz&hlt gekonnt und elegant und
schmiickt einzelne Episoden sehr bildhaft
aus. Das macht das Buch tiber das Thema
hinaus interessant und fesselnd. Die Fiille
an Material und Kenntnisreichtum ordnet
und bewidltigt der Autor auf seine eigene
Weise. Die so entstandenen zeitlichen
und thematischen Spriinge und Schnitte
machen das Buch nicht unbedingt zu
einem leicht lesbarem. Auch bleibt unklar,
was Fiktion ist und was sich wirklich
zugetragen hat. Trotzdem auf jeden Fall

ein sehr empfehlenswertes Buch.
| Conny Smolny

Der Patient H.M.

Eine wahre Geschichte
von Erinnerung und
Wahnsinn

Luke Dittrich

Herbig Verlag,

Stuttgart 2018

ISBN 978-3-7766-2821-0
464 Seiten

Preis: 24 Euro

A Mind Unraveled” von Kurt Eichenwald
Ein Buch, das haffentlich auch bald auf Deutsch erscheint

Dieses Buch eines 1961 geborenen ame-
rikanischen Journalisten und Bestseller-
autors moéchte ich nachhaltig empfehlen,
auch wenn es bislang nur auf Englisch
vorliegt. Eichenwald war viele Jahre Re-
porter und Autor bei der New York Times,
spéater u.a. bei Wirtschaftsmagazinen und
Newsweek. Neben seiner journalistischen
Tatigkeit hat er schon vier andere erfolg-
reiche Blicher geschrieben, von denen

eines 2009 unter demselben Titel mit
Matt Damon in einer Hauptrolle auch
erfolgreich verfilmt wurde (The Informant;
Deutsch: Der Informant, USA 2009).

Jetzt legt der Autor ein ganz anderes
Buch vor: einen eindrucksvollen und pak-
kend geschriebenen Erfahrungsbericht
Uiber seine eigene, offenbar nach wie
vor schwer behandelbare Epilepsie. Sein



erster groBerer Anfall trat mit 18 Jahren
auf, frihere, schwachere waren lange
nicht als solche erkannt worden. Der
erste stiarkere (Grand mal-) Anfall trat
zu Beginn seines Studiums nachts vor
dem Studentenwohnheim auf. Danach
wurde er von einem anderen Studenten
gefunden und ins Haus getragen.

Eichenwald schildert in dem Buch ein-
drucksvoll seinen langen und letztlich
erfolgreichen Kampf gegen ungerecht-
fertigte Bedenken von Lehrkréften und
anderen Mitmenschen, die ihn wegen
seiner Epilepsie einschréanken wollten. So
soll er wegen seiner Epilepsie zunéchst
vom weiteren College-Besuch ausge-
schlossen werden, wogegen er sich aber
mit Unterstiitzung seines Neurologen
und Anderer erfolgreich zur Wehr setzen
kann und das Studium schlieBlich mit
Auszeichnung abschlieBt.

Die behandelnden Neurologen kommen
tbrigens mit einer Ausnahme nicht gut
weg. Im Verlauf der Behandlung werden
die Medikamente mehrfach gewechselt
(zuerst Carbamazepin, dann zusétzlich
Valproinséure, wegen einer Intoxikation
und Blutbildveréanderungen Umstellung
auf Phenobarbital, spater auf Phenytoin
und Primidon, schlieBlich auf Lamotrigin
und Clobazam).

Das AuBergewdhnliche an diesem Buch
ist die ehrliche, schonungslose Darstel-
lung, frei von jedweder Effekthascherei
oder Selbstmitleid und nattrlich, dass

es von einem ,Profi” geschrieben wurde.
Es liest sich wie ein medizinischer Thriller
und ist eine gelungene Umsetzung der
Zielsetzung der friiheren gemeinsamen
Kampagne Epilepsy out of the Shadows
der International League against Epilepsy,
des International Bureau for Epilepsy und
der Weltgesundheitsorganisation (WHO).
Ich hoffe sehr, dass es bald tibersetzt und
auch auf Deutsch erscheinen wird.

Erwdhnen méchte ich auch noch, dass Ei-
chenwald nach Bekanntwerden seiner Epi-
lepsie wegen seiner kritischen Berichter-
stattung tber Prasident Trump Opfer einer
Cyber-Attacke mit einer Twitter-Nachricht
und einem bewusst angehangten Video
wurde, das bei ihm — dhnlich wie 1997
bei vielen japanischen Kindern durch eine
Folge des Pokémon-Comics — zu einem
epileptischen Anfall fihrte. Die Halfte des
Autorenhonorars leitete er ibrigens an die
Organisation CURE (Citizens United for
Research in Epilepsy=\Vereinigte Biirger
zur Erforschung der Epilepsie) weiter.

| Giinter Krémer, Ziirich

A Mind Unraveled. A
Memoir.

INY

l:fnrmlﬂpf‘ll

Kurt Eichenwald

New York, Ballantine
Books 2018

ISBN: 978-0-399-59362-8
397 Seiten, gebunden
(Paperback fiir 2019
angekiindigt)

Preis: 24,99 Euro
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Vorschau 152

Manchmal ist es gar nicht so einfach,
Grenzen zu setzen — im Beruf nicht, im
Alltagsleben nicht, und auch nicht in der
Selbsthilfe. Dabei ist es flir das eigene
Wohlbefinden so wichtig. Wer seine
Grenzen nicht kennt und setzen kann,
Uiberfordert nicht nur sich auf Dauer, son-
dern auch die anderen. Das ist auch in
der Selbsthilfe so und gilt durchaus auch
in Bezug auf die Abgrenzung ihrer An-
gebote von professionellen Versorgungs-
leistungen. Schwerpunktthema der kom-
menden Ausgabe der einfélle ist deshalb:
Grenzsetzung in der Selbsthilfe.

Wie immer, sind wir bei diesem Thema auf
Ihre/Eure Hilfe angewiesen — zum Bespiel
in Form eines Beitrags, eines Interviews,
mit Fotos oder in ganz anderer Form. Auf
Wunsch kénnen wir Ihre/Eure Beitrage
ganz oder teilweise anonymisieren. Aber
auch Beitrage zu anderen Themen sind
uns jederzeit willkommen.

Die néchste einfélle erscheint kurz vor
Weihnachten 2019. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 15. November
2019. Angekiindigte Anzeigen und
Beitrage kdnnen bis zum 22. November
2019 angenommen werden.

Herzlichst
Ihre/Eure Redaktion

Veranstaltung Anmeldung & Fon/Fax/Mail
Informationen

05.10.2019 Rathaus Rostock, Festsaal Zentralveranstaltung zum Bundesgeschéftstelle
10.00 - 16.00  Neuer Markt 1 Tag der Epilepsie der DE, Norma Schubert
Uhr 18055 Rostock
08.10.2019 Casablanca Filmkunsttheater Film ,Back For Good" Kerstin Kahlig
19.00 —21.30  BrosamerstraBe 12 Aktion zum Tag der Epilepsie Bernhard Képpel
Uhr 90459 Nirnberg
10.10.2019 ProLi — Kino, Unterer Sand 13 Film ,Back for Good" Epilepsie Beratung
18.00 - 20.15 94032 Passau Tag der Epilepsie 2019 Niederbayern
Uhr
10.10.2019 EpilepsieBeratung Miinchen Infoveranstaltung Epilepsie  EpilepsieBeratung
19.00 — 20.30  Ysenburgstr. 7, 80634 Minchen  Teil 5 Mtinchen
Uhr
10.10.2019 Stadthaus Ulm Tag der Epilepsie in Ulm Julia Hohe
ab 18.00 Uhr 1. OG GroBer Saal Eintritt frei
Miinsterplatz 50, 89073 Ulm
10.10.2019 Ev. KH Kénigin Elisabeth Herzb.  Epilepsie und Mehrfachbeh.  Epilepsie-Zentrum Ber-
16 —17.30 Uhr  HerzbergstraBe 79, 10365 Ber-  Ref.: OA Dr. med. Anja lin-Brandenburg
lin, Haus 4, Station EP2 Grimmer, N. van Kampen Norbert van Kampen
11. - Stephansstift ZEB Seminar: Epilepsie im Bundesgeschéftstelle
13.10.2019 Kirchréder StraBe 44 Arbeitsleben der DE, Norma Schubert
30625 Hannover Anmeldung erforderlich
11. - Jugendgastehaus Miinster Frauenseminar Bundesgeschiftstelle
13.10.2019 Bismarckallee 31 Nur fiir Frauen der DE, Norma Schubert

48151 Munster/Westfalen

Anmeldung erforderlich

Fon: 030 — 342 4414

Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de
Fon: 0911 — 393 63 4214
Fax: 09 11 — 393 63 4220
epilepsie-beratung@
rummelsberger.net

Fon: 0851 — 7205 207
E-Mail: epilepsie@kinderklinik-
passau.de

Fon: 089 — 54 80 65 75

Fax: 089 — 54 80 65 79

Fon: 0731 — 70 515 56
julia-hoehe@t-online.de
www.junger-treffpunkt-epilepsie.de
Fon: 030 — 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

Fon: 030 — 342 4414

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

Fax: 030 — 342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de
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Veranstaltung Anmeldung & Fon/Fax/Mail
Informationen

11. - Umweltzentrum Springe Familienseminar Detlef Briel Fon: 05273 — 88430

13.10.2019 Zum Energie- und Umweltzen- Fax: 05273 — 365322
trum, 31832 Springe epilepsie-niedersachsen@t-online.de
13.10.2019 Berlin, Treffpunkt: S-Bahnhof Wanderung im schénen LV Berlin-Brandenburg,  Fon: 030 — 3470 3483
11.00 Uhr Wandlitz (Bahnsteig) Berliner Norden Isabella Schulte-Vogel-  Isabella.schulte@epilepsie-verein-
heim igung.de
18. - St. Ansgar-Haus Seminar: Junge Selbsthilfe ~ Bundesgeschéftstelle Fon: 030 - 342 4414
20.10.2019 SchmilinskystraBe 78 der DE, Norma Schubert Fax: 030 — 342 4466
20099 Hamburg Anmeldung erforderlich info@epilepsie-vereinigung.de
21.10.2019 Innere Mission Miinchen Land- Epilepsie-Symposium, EpilepsieBeratung Fon: 089 — 54 80 65 75
19.00 — 20.30  shuter Allee 40, 80637 Miinchen, Thema: Reisen, Sport, Frei-  Miinchen Fax: 089 — 54 80 65 79
Uhr Buchruckersaal zeitgest. Ysenburgstr. 7
(mit Anmeldung)
26. - Klinikum Osnabriick Klinik ftir Moses Schulun Sekretariat Epilepsiezen- Fon: 0541 — 405 6501
27.10.2019 Neurologie, Am Finkenhtigel 1 (jeweils 10.00 — 17.00 Uhr)  tr. Miinster Osnabriick  epilepsie@Kklinikum-os.de
49076 Osnabrick Anmeldung erforderlich
01.- SRH Zentralklinikum Suhl, SPZ ~ Famoses Schulung Frau Dr. E. Bratanoff Fon: 03681 - 35 6387
02.11.2019 Suhl, Albert-Schweitzer-Str. 2 Elternkurs Dipl. Sozialpddagogin margit.wiktor@srh.de
98527 Suhl 01.11.(14.30 — 20.00 Uhr)  Frau M. Wiktor
02.11. (08.30 — 19.30 Uhr)
08.- Epilepsie-Zentrum Bethel Famoses-Kurs fur Eltern von  Behandlungsmanage- Fon: 0521 — 772 78810
10.11.2019 Krankenhaus Mara Kindern mit Epilepsie ment Kidron Fax: 0521 — 772 78823
Maraweg 21 Famoseskurs fiir Kinder mit  Dietlind Rave Dietlind.Rave@mara.de
33613 Bielefeld Epilepsie Erika Freymiiller Erika.Freymueller@mara.de
08. - Epilepsieklinik Tabor MOSES - Schulung Hedwig Freitag Fon: 03338 — 752 446 /-424
10.11.2019 Ladeburger Str. 15 Charlotte Cammin h.freitag@epi-tabor.de
16321 Bernau c.cammin@epi-tabor.de
09.11.2019 LV Berlin-Brandenburg Seminar: Epilepsie im Alltag- Isabella Schulte-Vogel-  Fon: 030 — 3470 3483
10.00 - 15.00  ZillestraBe 105, 10585 Berlin sleben, Ref: N. van Kampen, heim Isabella.schulte@epilepsie-verein-
Uhr Anmeldung erbeten igung.de
09.11.2019 Psychosoziale Beratungsstelle fir Grundlagenseminar Kerstin Kahlig Fon: 0911 — 393 63 4214
14.00 - 16.30  Menschen mit Epilepsie Epilepsie Bernhard Képpel Fax: 0911 — 393 63 4220
Uhr Ajtoschstr. 6, 90459 Niirnberg epilepsie-beratung@
rummelsberger.net
09. - Neurol. GMP am Seelberg MOSES-Schulung Dr. Dieter Dennig Fon: 0711 - 56 18 97
10.11.2019 SeelbergstraBe 11 Anmeldung erforderlich Fax: 0711 — 56 18 98
9.30 - 1700 Uhr 70372 Stuttgart neurologie-seelberg@gmx.de
09. - Kliniken Dritter Orden gGmbH MOSES-Schulung Epilepsie Beratung Fon: 0851 — 7205 207
10.11.2019 Standort Kinderklinik Passau 09.11. (09.00 — 1700 Uhr)  Niederbayern, Dr. med.  Fax: 0851 — 7205 47 207
Bischof-Altmann-StraBe 9 10.11. (09.00 — 16.00 Uhr)  Heinrich Jérg, Dipl. Soz.  epilepsie.sekretariat@kinder-
94032 Passau Pad. Ulrike Jungwirth klinik-passau.de
12.11.2019 Neues Arena Kino Kinoveranstaltung EpilepsieBeratung Fon: 089 — 54 80 65 75
17.00 — 20.00 Hans-Sachs-Str. 7 »Back for Good" Miinchen Fax: 089 — 54 80 65 79
Uhr 80469 Miinchen (mit Anmeldung) Ysenburgstr. 7
14.11.2019 Ev. KH Konigin Elisabeth Herzb.  Epilepsie und Mehrfachbeh.  Epilepsie-Zentrum Fon: 030 — 5472 3512
16 — 17.30 Uhr  HerzbergstraBe 79, 10365 Ber-  Ref.: OA Dr. med. Anja Berlin-Brandenburg n.kampen@keh-berlin.de
lin, Haus 4, Station EP2 Grimmer, N. van Kampen Norbert van Kampen www.ezbb.de
15. - Regensburger Kinderzentrum Famoses Schulung fiir Epilepsie Beratung Fon: 0941 - 4092685
17.11.2019 St. Martin, WieshuberstraBe 4 Kinder mit Epilepsie / Eltern- Regensburg Fax: 0941 - 4092 68 6
93059 Regensburg schulung info@epilepsie-beratung-opf.de
16. - UKSH, Campus Liibeck, Klinik Flip & Flap Epilepsie- Frau Carola Groth, Fon: 0451 — 500 42981
17.11.2019 fur Kinder/Jugendmedizin Ra- schulung Frau Barbara MeiBner Fax: 0451 — 500 42984
tze-burger Allee 160, 23538 fur 12- bis 18-jahrige Ju- Anmeldung erforderlich Barbara.Meissner@uksh.de
Liibeck gendliche
16. - AMEOS Klinikum Bernburg MOSES-Schulung Dipl.-Psych. Sandy Fon: 03471 — 34 16 06
17.11.2019 Neurolog. Klinik, Epilepsie- Weise swei.neuro@bernburg.ameos.de
Ambulanz, Kustrenaer Str. 98 Anmeldung erforderlich
06406 Bernburg
16. - Epileptologische Schwerpunkt- MOSES-Schulung Gabriele Haferkamp neuropraxis.nv@gmx.de
17.11.2019 praxis Ralf Berkenfeld, Hoch- 16.11. (09.30 — 17.30 Uhr)  Anmeldung erforderlich
straBe 22 17.11. (09.30 — 14.00 Uhr)
47506 Neukirchen-Viuyn
22.11.2019 Vhs Aschaffenburg Vortrag: Erster epileptischer SHG Anfallskranke Fon: 06182 — 99 34 990
19.00 Uhr LuitpoldstraBe 2 Anfall - was nun? Aschaffenburg
63739 Aschaffenburg Eintritt frei
23.11.2019 Charité — Campus Benjamin Fr.  Epilepsie Forum Berlin-Bran- LV Berlin-Brandenburg,  Fon: 030 — 3470 3483
10.00 — 13.00  Hindenburgdamm 30, 12203 denburg: Epilepsie im Isabella Schulte-Vogel-  Isabella.schulte@epilepsie-
Uhr Berlin, Eingang West, Raum 01 Arbeitsleben heim vereinigung.de
22. - Epilepsiezentrum Hamburg am MOSES-Schulung Heike Hantel Fon: 040 - 5077 5895
24.11.2019 Ev. KH Alsterdorf Elisabeth-Fliig- Fax: 040 — 5077 4565
ge Str. 1, 22337 Hamburg h.hantel@eka.alsterdorf.de
23. - UKSH, Campus Libeck, Klinik fur Flip & Flap Epilepsie- Frau Carola Groth, Fon: 0451 — 500 42981
24.11.2019 Kinder/Jugendmedizin, Ratze- schulung Frau Barbara MeiBner Fax: 0451 — 500 42984
burger Allee 160 , 23538 Libeck Fiir 6- bis 11-jahrige Kinder  Anmeldung erforderlich Barbara.Meissner@uksh.de
19.12.2019 Ev. KH Konigin Elisabeth Herzb.  Epilepsie und Mehrfachbeh.  Epilepsie-Zentrum Fon: 030 — 5472 3512
16 — 17.30 Uhr  HerzbergstraBe 79, 10365 Ber-  Ref.: OA Dr. med. Anja Berlin-Brandenburg n.kampen@keh-berlin.de

lin, Haus 4, Station EP2 www.ezbb.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen in der Rubrik Aus
dem Bundesverband in dieser Ausgabe der einfélle.

Grimmer, N. van Kampen Norbert van Kampen



