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Liebe Leserinnen und Leser -

liebe Freunde und Forderer,

in Veréffentlichungen und Berichten, die sich mit dem Thema
»Chronische Begleiterkrankungen bei Epilepsien” beschaftigen,
ist haufig von psychischen Begleiterkrankungen wie Depres-
sionen oder Beeintrachtigungen z.B. des Gedéchtnisses oder
der Konzentrationsfahigkeit die Rede. Seltener wird geschaut,
ob es weitere chronische Erkrankungen (z.B. Herz- oder Lun-
generkrankungen) gibt, die bei Menschen mit Epilepsie haufiger
auftreten als bei Menschen ohne Epilepsie. Deshalb haben wir
uns entschieden, letzteres in einem Beitrag im Schwerpunkt
des vorliegenden Heftes naher zu beleuchten.

Allerdings stellt sich beim Thema Epilepsie und weitere chroni-
sche Erkrankungen sofort die Frage, was unter einer chronischen
Erkrankung zu verstehen ist und ob der Begriff fiir das, was wir
meinen, richtig gewahlt ist. Auf der einen Seite war es unsere
Absicht, uns damit zu beschéftigen, was es fir Menschen mit
Epilepsie und die Gestaltung ihres Lebens
bedeutet, wenn bei ihnen zusétzlich zur Epi-
lepsie weitere Beeintrachtigungen auftreten.
Aus dieser Perspektive spielt es weniger eine
Rolle, ob diese Beeintrachtigungen ursachlich
mit der Epilepsie in Zusammenhang stehen
— und eigentlich ist der Begriff chronische
Krankheit daftir auch falsch gewahlt.

Genau das bringt Sabine in diesem Heft auf
den Punkt, indem sie iiber ihre Sehbeein-
tréchtigung sagt: ,Was ich genau habe, ist
nicht bekannt, aber das ist keine chronische
Krankheit, sondern eine Behinderung: Die
Mutter von Hanna sagte in den Vorgespra-
chen zu ihrem Beitrag, dass ihre Tochter zwar
eine Behinderung habe, aber deshalb nicht
chronisch krank sei. Offenbar sind chronische
Krankheit und Behinderung zwei Begriffe, die unterschiedliches
meinen und auf den ersten Blick wenig miteinander zu tun haben.

Behinderung meint, dass die Betreffenden durch ihr So-Sein
in ihrer Teilhabe beeintrachtigt sind. Zum Beispiel kdnnen
Menschen mit einer Horbeeintrachtigung nicht an einer Tagung
teilnehmen, wenn es keine Gebardendolmetscher gibt; Menschen
mit einer Sehbeeintréchtigung kénnen eine StraBe nicht sicher
uberqueren, wenn die Ampel nicht mit einem akustischen Signal
ausgestattet ist. Geholfen werden kann ihnen nicht durch eine
medizinische oder psychotherapeutische Behandlung, sondern
nur durch die Anderung der gesellschaftlichen Rahmenbedin-
gungen (Gebardendolmetscher, akustische Signale an Ampeln).

editorial W

Chronische Krankheit hingegen meint, dass die mit ihr verbun-
denen kérperlichen und/oder seelischen Beeintrachtigungen
durch entsprechende Therapien zwar oft nicht beseitigt, aber
zumindest gemildert werden kénnen. Hier
geht es also darum, auf einer individuellen
Ebene méglichst optimale Behandlungsmég-
lichkeiten zu finden bzw. diese niedrigschwel-
lig zuganglich zu machen. Genau deshalb ist
es uns wichtig, auf der anderen Seite diesen
Aspekt nicht zu vernachléassigen und sich na-
her mit den (urséchlichen) Zusammenhingen
zwischen Epilepsie und weiteren chronischen
Erkrankungen zu beschéftigen.

Passend zum Thema Behinderung beschaf-
tigen wir uns dariiber hinaus damit, was
Menschen mit Epilepsie beriicksichtigen
sollten, wenn sie mit dem Fahrrad, E-Bike,
Pedelec etc. am StraBenverkehr teilnehmen.
Im Gegensatz zur Kraftfahreignung gibt es
dazu keine eindeutigen gesetzlichen Rege-
lungen, wohl aber Empfehlungen — auch wenn die nicht jedem
gefallen durften.

Zu unserem Fotowettbewerb ,Es ist Corona“ haben wir viele
schone Einsendungen erhalten und die besten Fotos pramiert
- sie sind in diesem Heft veréffentlicht. Wer uns unabhangig
davon weitere Fotos schicken oder tber seine Erfahrungen in der
Corona-Pandemie berichten méchte, sollte dies trotzdem tun —
die Pandemie wird uns wohl noch eine ganze Weile begleiten.

Leider konnten wir auch dieses Mal nicht alle vorgesehenen
Beitrage aufnehmen und mussten einige auf das kommende
Heft verschieben — zusammen mit weiteren Berichten tiber die
Aktivitaten der DE in den letzten Monaten.

Auch wenn es diesmal fir viele ein anderes Weihnachten
werden wird: Lassen Sie sich nicht, lasst Euch nicht von dem
Virus unterkriegen! Ich wiinsche allen ein ruhiges, entspanntes
und erholsames Weihnachtsfest!

In diesem Sinne griiBt Euch/Sie herzlich

Norbert van Kampen
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RISIKEN UND NEBEN-
WIRKUNGEN?
ICH FREU HIC‘I "

Wissenschaftler in Baltimore haben Patienten mit (mittel-)schweren Depressionen mit Psilocybin behandelt und ihre Stimmung
damit aufgehellt. Bei etwa der Halfte konnten mit der zweimaligen Gabe der psychedelischen Droge tiber einen Beobachtungs-
zeitraum von acht Wochen weitere depressive Episoden verhindert werden. Psilocybin ist ein in bestimmten Pilzen enthaltenes
Halluzinogen, dessen Wirkung einige Stunden anhalt.

Einen dhnlichen Ansatz verfolgte der ,Drogenpapst” der Hippiebewegung — Timothy Leary — in den 1960er und 1970er Jahren.
Er wollte mit psychedelischen Drogen wie Psilocybin, Meskalin und LSD das Entstehen von Psychosen verhindern (vgl. dazu die
literarische Anndherung T.C. Boyles). Da sie aber iiberwiegend als ,Freizeitdroge" genutzt wurden, erfolgte 1971 ein weltweites
Verbot. Seit den 1990’er Jahren wird wieder damit geforscht.

Quelle: www.aerzteblatt.de, Psilocybin: Psychedelische Droge lindert in Studie schwere Depressionen, 18.11.2020, Zugriff am 20.11.2020 /
Roman: T.C. Boyle, Das Licht, 2019, Carl Hanser Verlag Miinchen, ISBN: 978-3-446-26164-8
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Wenn die Epilepsie nicht alles ist
Risiko fiir weitere chronische Erkrankungen bei Menschen mit Epilepsie erhoht

Epilepsien sind haufige chronisch-neuro-
logische Erkrankungen. Deutschlandweit
sind ca. 500.000 bis 650.000 Menschen
an einer Epilepsie erkrankt, das sind ca.
0,6% - 0,8% der Gesamtbevélkerung
(Pfafflin 2011). Die jeweilige Form der
Epilepsie korrekt zu diagnostizieren ist
das oberste Ziel, denn nur dann besteht
Aussicht auf optimale Therapie und An-
fallsfreiheit des Betreffenden.

Mit steigendem Lebensalter nimmt die
Wabhrscheinlichkeit fiir weitere chroni-
sche Erkrankungen zu. Der Blick auf die
Allgemeinbevoélkerung in Deutschland
zeigt, dass bereits der jliingere Mensch
(bis 29 Jahre) in ca. 25% mindestens
eine chronische Erkrankung aufweist,
der dltere (dlter als 50 Jahre) in ca. 80%
(RKI 2015).

Von besonderer Bedeutung ist: Einige
chronische Erkrankungen sind bei Men-
schen mit Epilepsie haufiger als in der
Allgemeinbevélkerung (Novy 2017). Wenn
neben einer Grunderkrankung eine weitere
Erkrankung auftritt, wird von einer Komor-
biditat gesprochen. Als Komorbiditéten bei
Epilepsien bekannt sind Erkrankungen der
Psyche (Depressionen, Angststérungen),
daneben aber vor allem Migrane und
andere Kopfschmerzen, Herz-Kreislaufer-
krankungen und Schlaganfille (Surges
2018). Stoffwechselerkrankungen und
Erkrankungen des Magen-Darm-Traktes
sind ebenfalls darunter.

Die Ursache fir die Haufung von Be-
gleiterkrankungen bei Epilepsie ist nicht
eindeutig geklart. Es wird angenommen,
dass viele Begleiterkrankungen auf der
Grundlage einer allgemeinen entziindli-
chen Reaktion im Korper entstehen, die
durch Epilepsien ausgel6st wird (Novy
2017). Dariiber hinaus werden insbeson-
dere bei genetischen Epilepsien (friiher:
idiopathische Epilepsien) gemeinsame
genetische Ursachen diskutiert.

Aus Studien ist bekannt, dass es vor allem
die Begleiterkrankungen sind, die die
Lebensqualitét von Menschen mit Epilep-
sie schmalern (Welton 2020). An dieser
Stelle sei unbedingt hervorgehoben, dass
eine gute Anfallskontrolle (idealerweise
Anfallsfreiheit) das Auftreten von Beglei-
terkrankungen deutlich reduzieren kann
(Novy 2017).
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Es liegt auf der Hand, dass eine effektive
Behandlung der Epilepsie nur in einer en-
gen Verzahnung zwischen Epileptologen
und Hausérzten und ggf. anderen medi-
zinischen Fachdisziplinen gelingen kann.

A: Epilepsie und Kopfschmerzen

Kopfschmerzen sind sehr haufig: Epide-
miologische Erhebungen zeigen, dass
etwa 70% der Bevolkerung — Frauen hau-
figer als Manner — innerhalb eines Jahres
mit Kopfschmerzen zu tun haben. Es wer-
den mehr als 250 Kopfschmerzarten un-
terschieden. Die priméren Kopfschmerz-
formen tiberwiegen dabei deutlich, hierbei
handelt es sich um Kopfschmerzen, die
aus sich selbst heraus und nicht aufgrund
einer anderen Erkrankung auftreten. Ein
sekundarer Kopfschmerz ware z.B. der
Kopfschmerz aufgrund eines Hirntumors.

Zu den priméaren Kopfschmerzen zahlen
im Wesentlichen Spannungskopfschmer-
zen und die Migrane mit oder ohne Aura.
Der Spannungskopfschmerz ist dumpf-
driickend, den ganzen Kopf einnehmend
und vor allem vom Hinterhaupt zur Stirn
ziehend. Innerhalb eines Jahres erleben
etwa 60% der Erwachsenen in Euro-
pa mindestens einmal Spannungskopf-
schmerzen (Stovner et al. 2010). Wie
Spannungskopfschmerzen entstehen,
ist nicht genau bekannt.

Die Migréne ist seltener als der Span-
nungskopfschmerz. In einem Jahr erleben
ca. 15% der Erwachsenen in Europa eine

Migréne-Attacke (Stovner et al. 2010).
Der Migrane-Kopfschmerz ist ein sehr
starker, meist einseitiger, pulsierender
Schmerz, begleitet von Ubelkeit und Erbre-
chen. Selten (bei ca. 10 — 15%) geht dem
Migréne-Schmerz eine sogenannte Aura
voraus. Die Aura bezeichnet Reiz- oder

auch Ausfallsymptome umschriebener
Bereiche im Gehirn. Als Reizsymptom bei
Migrane gut bekannt sind Sehstérungen in
einem Bereich des Gesichtsfeldes, den die
Betreffenden als ,Lichtblitze" beschreiben.
Eine Aura in Form von Ausfallsymptomen
wire z.B. eine plétzliche Sprachstérung.
Die Entstehungsmechanismen der Migrane
und der Migréne-Aura sind sehr komplex
(Ashina 2019), es ist ein Zusammenspiel
aus Strukturen des Nervensystems, der
BlutgefaBe und Botenstoffe.

Die Wahrscheinlichkeit fur Menschen mit
Epilepsie, auch an Migréane zu erkranken
ist um ca. 50% hoher ist als fiir Menschen
ohne Epilepsie. Wer an einer Migréne
erkrankt ist, hat im Vergleich zu Menschen
ohne Migréane ein fast 80% hoheres Risi-
ko, an einer Epilepsie zu erkranken. Das
heiBt: Epilepsie und Migréne scheinen sich
gegenseitig zu begtinstigen, was fiir eine
dhnliche genetische Grundlage der beiden
Erkrankungen spricht (Ferrari et al. 2015).

Epileptische Anfélle, vor allem die tonisch-
klonischen Anfille (Grand mal), kénnen
intensive Kopfschmerzen auslésen -
aber Menschen mit Epilepsie berichten
kaum dartiber. Diese sogenannten po-
stiktalen (postiktal = nach einem Anfall)

Foto: Nathan Cowley/Pexels



Kopfschmerzen erleben bis zu 50% der
Menschen mit Epilepsie, sie werden als
schmerzintensiv erlebt und (von 38 —
41%) als Spannungskopfschmerzen oder
(von 26 —50%) als Migrine (Ermis 2018)
geschildert. Diese Kopfschmerzen kénnen
von wenigen Stunden bis zu 24 Stunden
anhalten. Die Betreffenden therapieren
sich Uberwiegend selbst mit rezeptfrei-
en Medikamenten (Acetylsalicylséure,
Ibuprofen etc.).

Warum ist es wichtig, dass die behan-
delnden Epileptologen Kenntnis davon
haben, dass neben der Epilepsie auch
Kopfschmerzen eine Rolle spielen?

Kopfschmerzen reduzieren die Lebens-
qualitat des an Epilepsie erkrankten
Menschen. Die entsprechende érztlich
verordnete effektive Therapie des akuten
Kopfschmerzes und die gegebenenfalls
notwendige medikamentdse Prophylaxe
kénnen die Lebensqualitat verbessern.

Es gibt Medikamente, die sowohl bei
Epilepsie als auch in der Prophylaxe
von Migréne-Attacken wirksam sind.
Das heif3t, es kdnnten mit einem einzi-
gen Medikament ,zwei Fliegen mit einer
Klappe geschlagen werden”.

Die Selbstmedikation mit schmerzdamp-
fenden Medikamenten wie Paracetamol
ist nicht unproblematisch, da Wechselwir-
kungen der Medikamente méglich sind.
Phenytoin, Carbamazepin und andere
Medikamente kénnen den Abbau von
Paracetamol in der Leber beschleuni-
gen, so dass eine geringere Wirkung
des Schmerzmittels zu erwarten ist. Es
gibt auBerdem Berichte, dass das Risiko
fir Leberschaden durch Paracetamol
erhoht ist, wenn gleichzeitig bestimmte
Medikamente gegen Epilepsie eingenom-
men werden. Und Paracetamol kann den
Lamotrigin-Spiegel im Blut absenken.

B: Epilepsie und Risikofaktoren fiir
die Entwicklung von Arteriosklerose
(GefaBverkalkung), Risiko fiir Schlag-
anfélle

Arteriosklerose, also die Kalkablagerung
im GefaBsystem des Menschen, ist Haupt-
ursache fiir Schlaganfille und Herzin-
farkte. Das Risiko, einen Schlaganfall zu
erleiden, ist flir Menschen mit Epilepsie
um das Dreifache erhht (Chang 2014).
Das Risiko fiir Herzinfarkte ist bis zu Flinf-
fach erhsht (Janszky 2009) im Vergleich
zu Menschen ohne Epilepsie, wobei das
Risiko fallt, je weniger epileptische Anfille

die Betreffenden haben. Erkrankungen,
die zur Arteriosklerose fiihren, sind arteri-
elle Hypertonie (Bluthochdruck), Diabetes
mellitus (Zuckerkrankheit), Hypercho-
lesterinamie (Fettstoffwechselstérung).

Menschen mit Epilepsie haben ein héhe-
res Risiko fur das Auftreten einer arteriel-
len Hypertonie, eines Diabetes mellitus
und einer Hypercholesterindmie (Shmuely
2017). Die Griinde hierfiir liegen im Zu-
sammenspiel verschiedener Faktoren:
Diskutiert werden die Lebensumsténde
mit weniger korperlicher Aktivitat wegen
der Epilepsie, mit sozialem Ruckzug und
unausgewogener Erndhrung sowie Ge-
wichtszunahme. Verschiedene Medika-
mente gegen Epilepsie wie Valproinsdure
kénnen zur Gewichtszunahme fihren.
Ubergewicht erhoht wiederum das Risiko
fur Diabetes mellitus und die arterielle
Hypertonie. Die Stérung des Fettstoff-
wechsels kann Folge einzelner Medika-
mente gegen Epilepsie sein: Phenytoin,
Valproins&ure und Carbamazepin kénnen
den Cholesterinspiegel im Blut erhéhen.

Der Schlaganfall stellt eine plétzliche
schwerwiegende Stérung der Gehirn-
durchblutung dar, tiberwiegend bedingt
durch einen GefaBverschluss im Gehirn
durch Arteriosklerose, seltener durch Ein-
blutung in ein Gehirnareal. Das Resultat
ist identisch, die Betreffenden zeigen
beispielsweise Ldhmungen, Sprachsto-
rungen oder Koordinationsstérungen in
unterschiedlicher Auspragung.

Der Schlaganfall kann lebensbedrohlich
sein.

Menschen mit Epilepsie haben im Ver-
gleich zu Gleichaltrigen ohne Epilepsie ein
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schwerpunkt W

etwa zwei- bis dreifach erhGhtes Risiko,
vorzeitig zu versterben (Nevalainen 2014).
Die héufigste Todesursache sind Erkran-
kungen des Herz-Kreislaufsystems (also
Schlaganfille, Herzinfarkte). Das Risiko
ist aber ungleich verteilt: Anfallsfreie und
Menschen mit genetisch generalisierten
Epilepsien (friiher: idiopathisch genera-
lisierten Epilepsien) unterliegen keinem
erhdhten Risiko, wahrend Menschen
mit einer strukturellen Epilepsie (friiher:
symptomatische Epilepsie) das héchste
Risiko haben (Nass 2018).

Warum ist es wichtig, dass die behan-
delnden Epileptologen Kenntnis davon
haben, dass neben der Epilepsie auch Ri-
sikofaktoren fiir Arteriosklerose vorliegen?

Es ist méglich, durch einen Wechsel
von &lteren Medikamenten wie Carb-
amazepin, Phenytoin, Valproinsdure auf
neuere Medikamente wie Levetiracetam
oder Lamotrigin positive Effekte auf den
Fettstoffwechsel zu erreichen.

Zeigen diejenigen, die bereits Risikofakto-
ren fur die Entwicklung einer Arterioskle-
rose aufweisen, eine Gewichtszunahme
unter der Medikation gegen Epilepsie, so
werden die behandelnden Epileptologen
- sensibilisiert fur Herz-Kreislauferkran-
kungen ihrer Patienten — nach Abwagung
einen Wechsel des Medikaments gegen
Epilepsie vornehmen.

Und die Rolle der Hauséarzte? Die Haus-
arzte werden in Kenntnis des Vorliegens
einer Epilepsie ihrer Patienten besonders
aufmerksam das Vorhandensein eventu-
eller Risikofaktoren fiir Arteriosklerose,
wie Bluthochdruck und Fettstoffwech-
selstérungen, tberpriifen und behandeln.

Weniger korperliche Aktivitat und unausgewogene Ernahrung sind zusatzliche Risikofaktoren fiir eine Arterioskle-
rose, Foto: Jehootscom/Pexels
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C: Epilepsie und Herz

Die Risikofaktoren Rauchen, Bluthoch-
druck, Diabetes mellitus und Fettstoff-
wechselstérungen sind fiir die Arterioskle-
rose der HerzkranzgefaBe verantwortlich
(Hurikuri 2001). Kommt es zu einem
Verschluss einer Herzkranzarterie durch
die Arteriosklerose, liegt ein Herzinfarkt
vor. Der Infarkt spielt sich in der kraf-
tigen Muskelmasse des Herzens ab,
als Resultat zieht sich der Herzmuskel
weniger zusammen, es resultiert eine
Herzschwiche. Dartiber hinaus drohen,
verursacht durch die Arteriosklerose,
schwere Herzrhythmusstérungen, die
eine sinnvolle Herzmuskelkontraktion
unmdglich machen kénnen — es kommt
zum akuten Herztod. Der akute Herztod
trifft in der Allgemeinbevélkerung den
dlteren Menschen, im Mittel im 67. Le-
bensjahr (Goldberger 2008).

Erwachsene mit Epilepsie haben mehr
als doppelt so haufig eine Arteriosklerose
ihrer HerzkranzgeféBe, und dies betrifft
bereits die Jingeren im Alter zwischen
18 und 44 (Zack et al 2018). Das heiBt,
Epilepsie scheint die Entwicklung der
Arteriosklerose zu beschleunigen.

Das Resultat ist, dass Menschen mit
Epilepsie das Schicksal eines pl6tzlichen
Herztodes dreimal héufiger als Menschen
ohne Epilepsie (Bardai 2012) erleiden
und frither, ndmlich bereits mit Mitte 50
(Stecker 2013) — uberwiegend ohne
dass sich zuvor ein epileptischer Anfall
ereignet hat.
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Menschen mit Epilepsie haben ein héheres Risiko, Bluthochdruck zu entwickeln, Foto: Cottonbro/Pexels

Diese Zusammenhénge sowie die Fest-
stellung, dass 60 — 80% der Menschen
mit Epilepsie eine Herzerkrankung haben
(Lamberts 2015), haben den Begriff des
sepileptischen Herzens" aufkommen las-
sen (Verrier et al. 2020). Grob gesagt
wird angenommen, dass epileptische
Anfalle das Herz schadigen. Es sind der
im epileptischen Anfall vorliegende Sau-
erstoffmangel und die ausgeschiitteten
Stresshormone, die am Herzmuskel so-
wie an den HerzkranzgefaBen krankhafte
Veranderungen herbeifiihren. Mehrere
Autopsie-Studien an Menschen mit Epi-
lepsie haben solche krankhaften Veréande-

rungen am Herzen nachweisen kénnen. Es
resultieren Stérungen der mechanischen
Pumpfunktion und des Herzrhythmus.

Der Zusammenhang zwischen Epilepsie
und moglicher Herzerkrankung bedingt auf
hausarztlicher Ebene die Notwendigkeit
der Uberpriifung und Behandlung der
GefaBrisikofaktoren (Bluthochdruck, Dia-
betes mellitus, Fettstoffwechselstérung).
Es kann sinnvoll sein, den Kardiologen
zu Rate zu ziehen. Die Epileptologen
hingegen missen die Anfallsfreiheit bzw.
eine deutliche Anfallsreduktion bei ihren
Patienten zum Ziel haben.

D: Lungenerkrankungen

Menschen mit Epilepsie erkranken im
Verlauf ihres Lebens 2-3-mal haufiger
an einer chronischen Bronchitis/Lungen-
emphysem (Téllez-Zentano 2005). Die
Ursache ist unklar, Grund koénnte aber
der hohere Nikotinkonsum sein, der bei
Menschen mit Epilepsie bei 32% gegen-
liber 19% in der Allgemeinbevélkerung
liegt (Torriani 20186).

Asthma tritt etwa doppelt so haufig auf
(Strine 2005). Vermutet werden hiusliche
Allergene als Ursache, denen Menschen
mit Epilepsie intensiver ausgesetzt seien,
da sie weniger Freizeitaktivitiaten auBer-
halb der Wohnung austiben, wie in den
USA untersucht wurde. Interessant ist,
dass Menschen mit Epilepsie, wenn sie
anfallsfrei werden, dann auch wieder
seltener Asthma aufweisen.

Rauchen ist ein zusatzlicher Risikofaktor fir Erkrankungen des Herzens, Foto: Basil MK/Pexels



Bestimmte Antiepileptika kénnen das Risiko von Knochenbriichen erhohen, Foto: Sybille Burmeister

E: Osteoporose

Das Risiko fiir Knochenbriiche (Fraktu-
ren) ist fiir Menschen mit Epilepsie etwa
dreifach erhoht, nicht eingeschlossen
Briiche durch Stiirze bei epileptischen
Anfillen (Svalheim 2011). Hauptursache
scheint die Verminderung der Knochen-
dichte zu sein — einerseits durch fehlen-
de korperliche Aktivitat, andererseits
durch Medikamente gegen Epilepsie.
Vor allem die &lteren Medikamente wie
Carbamazepin, Phenytoin, Phenobarbital
und Valproinséure fiihren — vereinfacht
— zu einem erhéhten Umsatz von Vit-
amin D, wodurch zu wenig Kalzium in
den Korper aufgenommen wird. Zu den
neueren Medikamenten gegen Epilepsie
(Levetiracetam u.a.) liegen keine ausrei-
chenden Daten vor, es konnte aber in
einer Studie gezeigt werden, dass der
Wechsel von Phenytoin auf Levetiracetam
zu einer Zunahme der Knochendichte
fiihrte (Phabphal 2013).

Frauen nach der Menopause haben ein
deutlich erhéhtes Osteoporoserisiko und
damit ein erhohtes Frakturrisiko.

Insgesamt ist das Risiko fuir Frakturen indi-
viduell: Das Geschlecht und Lebensalter,
der Lebensstil (kérperliche Aktivitét), Sorte
der Medikamente gegen Epilepsie und
genetische Faktoren (Osteoporose in der
Familie?) miissen beriicksichtigt werden.

Es werden Knochendichtemessungen
bei Risikopatienten empfohlen (Dach-
verband Osteologie 2017). Es kann eine

Substitution von Kalzium und Vitamin D
erfolgen. Bei einer Langzeittherapie mit
Medikamenten gegen Epilepsie, die fiir
Wechselwirkungen im Kérper bekannt
sind, ist eine Bestimmung des Vitamin D-
Blutspiegels vor Beginn der Behandlung
und anschlieBend 6- bis 12-monatlich zu
empfehlen.

F: Magen-Darm-Erkrankungen

Das Risiko fiir Magengeschwiire ist bei
Menschen mit Epilepsie etwa viermal
hoéher, vor allem Frauen sind betroffen
(Gaitatzis 2004). Die Ursache dafiir ist
unklar.

Morbus Crohn ist eine chronische Ent-
ziindung des Magen-Darm-Traktes. Das
Risiko, an Morbus Crohn zu erkranken, ist
ftir Menschen mit Epilepsie dreimal hher
als fiir Menschen ohne Epilepsie (Tellez-
Zenteno 2012). Umgekehrt sind 4% der
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Menschen mit Morbus Crohn an Epilepsie
erkrankt (in der Allgemeinbevélkerung sind
es 0,6 — 0,8%). Epilepsie und Morbus
Crohn bedingen sich also gegenseitig,
konkrete Erkenntnisse, warum es sich
so verhalt, gibt es nicht.

Zusammengefasst sind chronische Be-
gleiterkrankungen bei Menschen mit
Epilepsie haufiger als in der Allgemein-
bevélkerung. Diese Begleiterkrankungen
mindern die Lebensqualitat im entschei-
denden AusmaB. Besonders dramatisch
ist die Feststellung, dass das Risiko,
vorzeitig zu versterben, erhéht ist. Daraus
resultiert die unbedingte Notwendigkeit
der facherlibergreifenden medizinischen
Begleitung von Menschen mit Epilepsie
und die besondere Sensibilitat fur Risi-
kofaktoren fiir Arteriosklerose.

Anmerkung der Redaktion: Die Litera-
turliste dieses Beitrags findet sich auf
unserer Webseite in der Linkliste zu
diesem Heft. Sie kann auch in gedruckter
Form kostenlos von unserer Bundesge-
schiéftsstelle angefordert werden.

Dr. med. Bernadette Gaida
Universitatsmedizin Greifswald

Klinik und Poliklinik fir Neurologie
Ferdinand-Sauerbruch-StraBe

17475 Greifswald
Bernadette.Gaida@med.uni-greifswald.de

Psychische Erkrankungen bei Epilepsie

Die Ursachen sind vielféltig

Prof. Dr. med. Bettina Schmitz leitet die
neurologische Klinik und das Epilepsie-
zentrum am Vivantes Humboldt-Klinikum
in Berlin. Sie ist besonders bekannt
wegen des EURAP-Schwangerschafts-
Registers. Als Psychiaterin und Psycho-
therapeutin hat sie umfangreiche Erfah-

rungen mit psychischen Erkrankungen
bei Epilepsie, die sie unter anderem
durch ihre Arbeit am neuropsychiatri-
schen Institut des National Hospital in
London erworben hat. Sybille Burmeister
sprach mit ihr.
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einfalle: Bei einigen Menschen mit
Epilepsie treten zusétzlich psychische
Erkrankungen auf. Um welche Erkran-
kungen handelt es sich dabei und wie
héaufig sind diese?

Schmitz: Affektive Stérungen wie De-
pressionen und Angststérungen sind
grundsétzlich die haufigsten Stérungen
auch in der Allgemeinbevélkerung. Aller-
dings sind alle psychischen Stérungen bei
Menschen mit Epilepsie im Vergleich dazu
bis zu zehn Mal haufiger. Das geht von
Depressionen iiber Angste, Zwangssto-
rungen, Psychosen bis hin zu dissoziativen
Stdérungen.

einfélle: Warum treten diese Erkrankun-
gen bei Menschen mit Epilepsie geh&uft
auf? Welche Ursachen gibt es dafiir?

Schmitz: Psychische Stérungen bei Epi-
lepsie konnen — genau wie die Epilepsien
— viele unterschiedliche bzw. heterogene
Ursachen haben. Beriicksichtigt werden
mussen die Epilepsieerkrankung und
ihre Behandlung — aber nattrlich auch
psychologische und soziale Aspekte. Eine
psychische Stérung muss nicht Folge
der Epilepsie sein. Es kann auch eine
gemeinsame Grunderkrankung vorliegen,
die sowohl zu epileptischen Anféllen als
auch zu psychischen Stérungen fihrt.
Denken Sie nur mal an den Schlaganfall.
Ein anderes Beispiel sind die limbischen
Enzephalitiden. Das Krankheitsbild ist
noch nicht so lange bekannt, es handelt
sich um eine Autoimmun-Erkrankung, die
haufig zu epileptischen Anféllen fiihrt.
Dabei gibt es eine Entziindung in dem
sogenannten limbischen System, das ver-
antwortlich ist fiir das psychische Gleich-
gewicht, so dass die Betreffenden nicht
nur epileptische Anfélle haben, sondern
auch psychisch aufféllig werden.

Friiher hat man gedacht, Epilepsie sei eine
schwere Krankheit, die viele Belastungen
mit sich bringe — und daher komme es
zu psychischen Stérungen. Aber neu-
ere epidemiologische Studien zeigen,
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Prof. Dr. med. Bettina Schmitz,
Foto: Vivantes Humboldt Klinikum

dass eine psychische Stérung vor der
Epilepsie vorgelegen haben kann. Hier
werden heute gemeinsame Ursachen
vermutet. Friher wurde nur geschaut,
wie viele Menschen mit Epilepsie wann
eine psychische Stérung bekommen,
welche Medikamente sie nehmen und
welche Art der Epilepsie sie haben. Jetzt
schauen wir epidemiologisch anders: Es
werden groBe Gruppen von Menschen
untersucht und geschaut, wie viele haben
welche Erkrankungen, wann sind die
aufgetreten und was kam zuerst. Da ka-
men interessante Ergebnisse heraus. Wir
haben das schon bei Kindern gesehen:
Erst zeigten sich Verstimmungen, eine
emotionale bestimmte Labilitét und erst
dann tritt die Epilepsie auf. Wir missen
deshalb als Arzte bei der Anamnese offen
sein und auch nach Symptomen vor dem
ersten Anfall fragen, um im Gesprach
herauszubekommen, ob es schon langer
eine psychische Problematik gibt.

einfélle: Welchen Einfluss haben die
Medikamente gegen die epileptischen
Anfélle und die Lebenssituation der Be-
treffenden auf die Entstehung und den
Verlauf der psychischen Erkrankungen?

Schmitz: Die Medikamente miissen nattir-
lich berticksichtigt werden. Antiepileptika
kdnnen einen guten oder schlechten Ein-
fluss auf die Psyche haben. Es gibt Me-
dikamente, die manchen Patienten nicht

guttun, wéhrend es anderen damit besser
geht. So ist beim Lamotrigin bekannt,
dass es bei vielen Patienten stimmungs-
aufhellend wirkt, bei anderen kann es zu
Unruhe und Schlafstérungen fiihren. Die
Menschen reagieren unterschiedlich auf
Medikamente, je nach Ausgangssituation.
Es muss also an vieles gedacht werden,
um die wesentlichen Ursachen fiir psy-
chische Stérungen zu identifizieren. Was
ist die Ursache der Epilepsie? Wie sieht
die Behandlung aus? Welchen Einfluss
haben die Anfélle auf die Psyche? Viele
Menschen leiden noch tagelang nach ih-
ren Anféllen unter Verstimmungen, manch-
mal auch Fehlwahrnehmungen bis hin zu
Psychosen — und das ist eine organische
Reaktion des Gehirns auf den Anfall.
Manchmal gibt es auch den paradoxen
Effekt, dass eine Anfallsfreiheit durch Me-
dikamente oder durch eine Operation mit
einer Verschlechterung der psychischen
Lage einhergeht. Wichtig ist es also, in-
dividuell alle Faktoren einzubeziehen und
dann gegebenenfalls medikamentds oder
auch sozialarbeiterisch, rehabilitativ und
psychotherapeutisch daran zu arbeiten.

einfalle: Woran erkennen Menschen mit
Epilepsie, dass es bei ihnen zusétzlich
psychische Beeintrdchtigungen bzw.
psychische Erkrankungen gibt?

Schmitz: Es ist gar nicht so einfach,
Depressionen selbst zu erkennen. Oft
klagen die Betreffenden nicht direkt tiber
Traurigkeit, sondern Uber Lustlosigkeit,
Verlust der Freude, es ist ihnen alles
lastig, sie kénnen sich zu nichts aufraffen,
haben keinen Appetit, kein Interesse am
Sex, kénnen sich nicht konzentrieren,
leiden unter Schlaflosigkeit ... Manchen
fallt es schwer, sich zu einer psychischen
Stérung zu bekennen. Sie flihlen sich
ganz zu Unrecht schuldig und schwach,
auch wenn heute sehr an der Entstigma-
tisierung von psychischen Erkrankungen
gearbeitet wird.

einfalle: Wie sollten die Betreffenden
dann damit umgehen?

Foto: Sybille Burmeister
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Schmitz: Zuerst sollten sie zu sich selbst
ehrlich sein und in sich hineinhorchen.
AuBerdem hilft es, mit einem Menschen
seines Vertrauens zu sprechen, das kann
ein guter Freund sein oder jemand aus
der Familie. Ist denen etwas aufgefallen?
Wenn mit dem Arzt oder der Arztin ge-
sprochen wird, ist oft leider wenig Zeit, so
dass nicht darauf gewartet werden sollte,
dass er oder sie das Thema anspricht.
Umso wichtiger ist es deshalb, von sich
aus psychische Probleme zu thematisieren.

einfalle: Wie k6nnen psychische Er-
krankungen bei Menschen mit Epilep-
sie behandelt werden? Wie sind die
Erfolgsaussichten?

Schmitz: Depressive Stérungen sind gut
behandelbar. Psychosen sind mittlerweile
sehr viel seltener geworden, aber auch
sie sind gut behandelbar. Frither gab es
auch wegen der schlechteren Behand-
lungsmdglichkeiten epileptischer Anfélle
viel mehr psychotische Nebenwirkun-
gen, beispielsweise durch hochdosiertes
Phenytoin, das wir heute nur noch sehr
selten einsetzen. Heute wissen wir auch
viel mehr tber die Wechselwirkungen
der Medikamente untereinander. Friiher
gab es groBe Bedenken, bei Menschen
mit Epilepsie Psychopharmaka einzuset-
zen, weil manche é&ltere Psychopharmaka
Anfélle provozieren konnen. Inzwischen
gibt es viele Erfahrungen mit neuen Psy-
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chopharmaka, die sicher bei Menschen
mit Epilepsie eingesetzt werden kénnen.
Sie mussen in der Regel auch nicht le-
benslang genommen werden. Wie bei
Antiepileptika ist die regelméBige Einnah-
me dennoch ganz wichtig. Zum Beispiel
wirken Antidepressiva nicht sofort, son-
dern nur, wenn sie regelmaBig tiber einen
langeren Zeitraum eingenommen werden.

einfalle: Frau Schmitz, wir danken lhnen
sehr flir das freundliche und sehr infor-
mative Gesprédch. Bleiben Sie gesund
und kommen Sie auch weiterhin gut
durch die Pandemie.

Das Gesprach wurde gefiihrt und aufgeschrieben
von Sybille Burmeister.

Krankheit - chronische Krankheit - Behinderung

Versuch einer Begriffseinordnung

In diesem Beitrag soll es nicht darum
gehen, die Begriffe Krankheit, chronische
Krankheit und Behinderung abschlieBend
zu definieren und trennscharf voneinan-
der abzugrenzen — dazu wére eine um-
fangreiche wissenschaftliche Publikation
notwendig, bei der dann wahrscheinlich
auch noch vieles offenbleiben wiirden.
Vielmehr geht es darum, eine grobe Ein-
ordnung der Begriffe vorzunehmen und
zu verdeutlichen, dass eine Auseinan-
dersetzung mit den unterschiedlichen
Begrifflichkeiten keine rein akademische

Ubung ist, sondern durchaus praktische
Konsequenzen hat.

Krankheit: In Abhéngigkeit von den ver-
muteten Krankheitsursachen gibt es ein
unterschiedliches Verstandnis davon, was
Krankheit bedeutet. Wird die Ursache z.B.
einer Infektion oder einer Fehlfunktion des
Organismus zugeschrieben, ist eher eine
biomedizinische Definition passend; wird
die Ursache eher sozialen und/oder psy-
chischen Bedingungen zugeschrieben,
passt eher eine sozio-psycho-somatische

Definition (vgl. dazu Franzkowiak 2018,
van Kampen in einfélle Nr. 150, 2019, S.
6 ff). Der Psychrembel — das Standard-
werk der medizinischen Wérterbuicher
— definiert Krankheit als ,, ... Stérung
der Lebensvorgénge in Organen oder
im gesamten Organismus mit der Folge
von subjektiv empfundenen und/oder
objektiv feststellbaren korperlichen, gei-
stigen oder seelischen Verédnderungen.*
Im Sozialgesetzbuch V, dass die Aufga-
ben und Leistungen der gesetzlichen
Krankenversicherung beschreibt, ist der
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Begriff Krankheit nicht ndher definiert, ,, ...
da sein Inhalt stédndigen Verdnderungen
unterliege! (Franzkowiak 2018).

Chronische Krankheit: Nach einer Richtli-
nie des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses gilt als (schwerwiegend) chronisch
krank, , ... wer mindestens einen Arztbe-
such pro Quartal wegen derselben Krank-
heit wenigstens ein Jahr lang nachweisen
kann und zusatzlich eines der folgenden
Kriterien erflllt: entweder Pflegebedurf-
tigkeit des Pflegegrades 3,4 oder 5 oder
aber eine Minderung der Erwerbsféhigkeit
von mindestens 60%. AuBerdem gilt als
chronisch krank, wer eine kontinuierli-
che medizinische Versorgung benétigt,
ohne die nach &rztlicher Einschatzung
eine lebensbedrohliche Verschlimmerung
der Erkrankung, eine Verminderung der
Lebenserwartung oder eine dauerhaf-
te Beeintrachtigung der Lebensqualitat
durch die von der Krankheit verursachte
Gesundheitsstérung zu erwarten ist*
(Bundesgesundheitsministerium 2020).
Als Beispiele werden genannt: Diabetes,
Asthma, obstruktive Atemwegserkrankun-
gen, koronare Herzkrankheiten.

Behinderung: Auf der Webseite des So-
zialverbandes VdK Deutschland wurde
2018 ein Beitrag mit der Uberschrift
»Chronische Erkrankungen kénnen als
Behinderung anerkannt werden” verof-
fentlicht — es gibt also offenbar Schnitt-
mengen. In seiner vielbeachteten Rede
auf einer Tagung der Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe hat der damalige
Bundesprasident Richard von Weizsacker
1993 unter Bezug auf die immer noch
lesenswerte Biografie von Fredi Saal
(Warum sollte ich jemand anders sein
wollen? Jakob van Hoddis Verlag, Neu-
auflage 2011, ISBN 978-3926200853)
gesagt: ,Es ist normal, verschieden zu sein
... Dass Behinderung nur als Verschieden-
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artigkeit aufgefasst wird, das ist ein Ziel,
um das es uns gehen muss (von Weizsik-
ker, 1993). Dementsprechend definiert
die UN-Behindertenrechtskonvention
in Artikel 1 Menschen mit Behinderun-
gen als Menschen, , ... die langfristige
korperliche, seelische, geistige oder Sin-
nesbeeintrachtigungen haben, welche
sie in Wechselwirkung mit verschiede-
nen Barrieren an der vollen, wirksamen
und gleichberechtigten Teilnahme an
der Gesellschaft hindern kénnen! Seit
dem 01. Januar 2018 findet sich diese
Definition auch im Sozialgesetzbuch IX
wieder (§ 2 Abs.) wieder — hinzugefiigt
ist lediglich, dass die Teilhabe mit hoher
Wahrscheinlichkeit langer als sechs Mo-
nate beeintréchtigt ist.

Fur Menschen mit Epilepsie bedeuten
diese unterschiedlichen Definitionen,
dass sie sowohl chronisch krank (ohne
fortlaufende Behandlung ist eine dauer-
hafte Einschrankung der Lebensqualitat
zu erwarten) als auch behindert sind
(korperliche Beeintrachtigung — Anfille
— beeintréchtigen die Teilhabechancen
mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als
6 Monate). Das hat durchaus Folgen: Aus
der Eigenschaft chronisch krank ergibt
sich, dass Epilepsien durch ein Versor-

gungssystem behandelt werden sollten,
dass eine méglichst gute Behandlung
gewidhrleistet. Dieses kann zwar durch
eine sozialmedizinische Behandlung die
Voraussetzungen fiir eine verbesserte
Teilhabe schaffen, aber — das folgt aus
dem Begriff der Behinderung - diese nicht
durchsetzen. Hier sind andere Akteure
gefragt (z.B. Dachverbinde der Selbst-
hilfe, politische Entscheidungstréger).

Wenn zu einer Epilepsie weitere chroni-
sche Erkrankungen und/oder Behinde-
rungen hinzukommen oder diese Ursa-
che einer Epilepsie sind, bedeutet das
zunéchst einmal héhere Belastungen
und einen erhéhten Aufwand fur die
Betreffenden. Was z.B. die Gestaltung
des Alltags- und Berufslebens betrifft,
spielen die Ursache sowohl der Epilepsie
als auch der weiteren Erkrankungen/
Behinderungen eher weniger eine Rolle
(Behinderung), wohl aber fiir die Behan-
delbarkeit, Pravention und Rehabilitation
(chronische Krankheit).

Die Literaturhinweise zu diesem Beitrag
finden sich auf der Webseite der DE in
der Linkliste zu diesem Heft.

Norbert van Kampen
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg
HerzbergstraBe 79

10365 Berlin
n.kampen@keh-berlin.de

www.ezbb.de

Fotos: Norbert van Kampen



Sabine auf ihrer ersten Radtour mit ihrem Stufen-
tandem auf dem Ostseekiistenradweg. Sabine sitzt
vorne auf dem Tandem und ihr Mann, der lenkt,
hinten.

Jeder sollte sich trauen, neue Wege zu gehen
Ein Gesprach Gber Epilepsie und Sehbehinderung

Ich erreiche Sabine (50) am Ende ihrer
Sprechstunde in der Beratungsstelle, in
der sie beruflich tétig ist.

einféalle: Hallo Sabine! Ich freue mich
sehr, dass Sie sich fiir dieses Gespréch
zur Verfiigung gestellt haben. Lassen Sie
uns gleich mit der ersten Frage beginnen:
Welche Form der Epilepsie haben Sie?
Wie war es, als eine weitere chronische
Krankheit hinzukam?

Sabine: Seit Beginn der Pubertat habe
ich myoklonische Absencen und Aufwach-
Grand Mal. Irgendwann war ich relativ
gut eingestellt. Seit vier Jahren sehe ich
schlechter. Was ich genau habe, ist nicht
bekannt, aber das ist keine chronische
Krankheit, sondern eine Behinderung. Die
Situation ist eine andere als die, mit einer
chronischen Krankheit zu leben.

einfélle: Sie hatten bereits Kontakt zur
Selbsthilfe. Wie sah die neue Kontakt-
aufnahme aus?

Sabine: Ich bin in der Epilepsie-Selbsthilfe
zu Hause und war bereits im Vorstand
der Deutschen Epilepsievereinigung. Ich
habe gute Erfahrungen mit der Selbsthilfe
gemacht. Als ich die Sehbehinderung
bekam, habe ich wieder zur Selbsthilfe,
also konkret zum Blinden- und Sehbe-
hindertenverband, Kontakt aufgenommen.
Ich bin bei einer Klénschnack-Runde
gelandet. Beim ersten Treffen hat sich
herausgestellt, dass von zw6lf Leuten vier
eine Epilepsie haben. Die Kombination
scheint also gar nicht so selten zu sein.

Sie haben unterschiedliche Seheinschran-
kungen, aber alle haben diese im Laufe
der Zeit erworben. Dass der Anteil an
Menschen mit Epilepsie so groB ist, hatte
ich nicht erwartet.

einfalle: Sind Sie jetzt in beiden Selbst-
hilfegruppen aktiv?

Sabine: In der Epilepsie-Selbsthilfegrup-
pe bin ich nicht mehr aktiv. Das wird mir
einfach zu viel.

einfélle: Sie meinten ja auch, die Epi-
lepsie sei irgendwann gut eingestellt
gewesen.

Sabine: Ich weiB nicht, ob ich hundert-
prozentig anfallsfrei bin. Die Absencen
bekomme ich nicht mit. Bei den typischen
Auslosern wie Schlaf-Wach-Rhythmussto-
rungen, Fieber etc. neige ich wieder zu
Anféllen. Aber das ist normal. Ich wiirde
deswegen nicht sagen, dass ich schlecht
eingestellt bin.

einfélle: Akzeptieren Sie das als eine
gewisse Normalitét, auch wenn Anfélle
auftreten?

Sabine: Ja.

einfalle: Unterscheidet sich die Arbeit in
der Blinden- und Sehbehindertenselbst-
hilfe von der in der Epilepsieselbsthilfe ?

Sabine: Bei den Blinden und Sehbehin-
derten bin ich mit Abstand die Jungste. Die
meisten der Teilnehmenden sind zwischen

75 und 80 Jahren alt, also noch &lter als
die meisten in der Epilepsieselbsthilfe.

einfalle: Inwieweit sind Sie einge-
schréankt? Wie nehmen Sie Einschrén-
kungen im Umfeld und durch Andere
wahr?

Sabine: Bevor ich beim Blinden- und
Sehbehindertenverein in der Klonschnack-
Gruppe gelandet bin, war ich in einer
anderen Gruppe. Dort haben die Teilneh-
menden damit gehadert, dass die Seh-
behinderung sichtbar ist, dass sie nicht
verheimlicht werden kann. Das fand ich
interessant. Die Leute aus dieser Gruppe
hatten gerne gehabt, dass ihre Sehbe-
hinderung nicht sichtbar ist. Fiir mich ist
es eher hilfreich, wenn die Leute sehen,
dass ich beeintrachtigt bin. Epilepsie ist
nicht sichtbar und die Betreffenden sind
trotzdem eingeschrénkt. Bei der Sehbe-
hinderung ist es umgekehrt.

einfalle: Wahrscheinlich auch dadurch,
dass Menschen mit einer Sehbeeintréch-
tigung héufig auf Hilfsmittel angewiesen
sind ...

Sabine: Ich dachte auch, dass die Leute
durch den Blindenstock erkennen, dass
der Mensch nicht gut sieht, aber das ist
nicht immer so. Ich stehe manchmal mit
meinem Langstock an einer Ampel und
warte sehr lange, dass die Ampel end-
lich griin wird. Die Leute gehen an mir
vorbei Uber die StraBe. Fiir mich fangt
dann das Rétselraten an: Ist die Ampel
nicht in Betrieb? Gehen die anderen bei
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Rot oder bei Griin tber die StraBe? Es
kommt selten vor, dass mir jemand sagt,
dass die Ampel ausgefallen oder dass
es griin ist. Einmal hatte ich eine witzige
Begegnung. Ein Mann hat mich in einer
solchen Situation gefragt, ob er mir tiber
die StraBe helfen kann. Die Rote-Ampel-
Phase wiirde an dieser Ampel sehr lange
dauern. Er ginge jetzt Uber die StraBe und
wirde mich mitnehmen.

Es gab eine Phase, da hat die Epilep-
sie eine groBere Rolle gespielt als das
schlechte Sehen. Das hat sich irgendwann
gedreht. Das schlechte Sehen beein-
trachtigt mich inzwischen stérker als die
Epilepsie. Am Anfang war mein Gefuhl,
dass ich eine Epilepsie habe und zusétz-
lich schlecht sehe, jetzt ist mein Gefunhl
eher, dass ich schlecht sehe und noch
eine Epilepsie habe.

einfélle: Kann es auch daran liegen, dass
Sie die Sehbeeintrdchtigung noch nicht
so lange haben, die Epilepsie Ihnen aber
schon vertraut ist? Sie sagten, eigent-
lich sind die Anfélle, die noch auftreten,
normal. Die Sehbeeintrédchtigung haben
Sie erst seit vier, fiinf Jahren. Da hat sich
noch keine relative Normalitét eingestellt.
Kann das so gesagt werden?

Sabine: Ich bin auf mehr Hilfe angewie-
sen. Bestimmte Sachen kann ich nicht
mehr allein machen. Vorher konnte ich das.
Ich sehe noch relativ gut, aber ich habe
ein sehr schwankendes Sehvermégen. Ich
sehe Doppelbilder, habe Gesichtsfeldein-
schrankungen, partielle Gesichtsfeldaus-
falle und Kontrastsehschwierigkeiten.
Wenn es nur das schlechte Sehen wire,

dann wére das kein Problem. Das ist
recht harmlos. Aber alles zusammen ist
so komplex, und es ist fortschreitend. Vor
drei Jahren habe ich noch etwa vierzig
Prozent gesehen, dann nur noch zwanzig
Prozent. Wenn man noch nicht weiB,
was man hat, wenn man mitten in dieser
Findung ist, das hat schon eine eigene
Dynamik. Bei Epilepsie verhdlt es sich
ghnlich. Anfangs weil3 man vielleicht noch
nicht, was man hat. Dann geht man zum
Arzt und in die Klinik. In dieser Phase bin
ich jetzt mit den Augen.

einfélle: Finden Sie durch die Selbst-
hilfegruppe auch Ansprechpartner und
Ansprechpartnerinnen, die Tipps geben,
wohin Sie sich wenden kénnen und
medizinisch gut versorgt werden?

Sabine: Ja, auf jeden Fall. In meiner
Klénschnack-Gruppe sind alle élter, ab
75 aufwérts. Ich habe dort so viel Lebens-
weisheit erfahren und so viele Tipps er-
halten. Das war sehr hilfreich. Die Alteren
haben ihre Sehbeeintréchtigung auch erst
im hoheren Alter bekommen und hatten
sie nicht von Kindheit an. Friiher hétte ich
gesagt, das ist nicht meine Altersgruppe.
Aber ich habe so viele lebenspraktische
Tipps erhalten, das will ich nicht missen.
Dass mir gerade &ltere Menschen helfen,
hétte ich nicht erwartet.

Bei der Beantragung von Hilfsmitteln hatte
ich groBes Gliick. Rentenversicherung,
Krankenversicherung und Arbeitgeber
haben mir bis jetzt fast alles bewilligt,
was ich beantragt habe. Zurzeit habe ich
eine Arbeitsassistenz fiir fiinfundzwanzig
Stunden. Die habe ich auch relativ un-

kompliziert bekommen. Andere miissen
haufig kdmpfen. Anfangs konnte ich die
Einschréankungen nur beschreiben und
hatte noch keine Diagnose. Trotzdem
wurden die MaBnahmen von der Renten-
versicherung bewilligt. Wer schon einmal
mit einer Krankheit oder Behinderung zu
tun hatte, der weiB, welche Méglichkeiten
es gibt und wo was beantragt werden
kann. Man fangt nicht von vorne an, son-
dern weiB tiber Beratungsmaglichkeiten
und Leistungsantrage Bescheid. Das hat
mir geholfen.

Auch blieb die Trauerphase aus. Viele,
die im Laufe des Alterwerdens schlechter
sehen, hatten Schwierigkeiten, zu akzep-
tieren, dass sie beispielsweise kein Auto
mehr fahren diirfen, dass sie Unterstiit-
zung benétigen. Diese Phase hatte ich
bereits mit der Epilepsie durchgemacht.
Ich musste mich nicht mehr intensiv da-
mit beschéaftigen, dass ich verschiedene
Sachen nicht mehr machen kann, denn
ich bendtigte bereits ab und zu Untersttit-
zung oder brauchte mehr Zeit fiir manche
Dinge. Nur der Schwerpunkt hatte sich
verschoben.

einfalle: Gibt es etwas, was Sie unseren
Leserinnen und Lesern mit auf den Weg
geben méchten?

Sabine: Wenn bei jemandem eine neue
Beeintrachtigung hinzukommt, ist es hilf-
reich, umzuswitchen — zum Beispiel auf
eine andere Selbsthilfegruppe. Bediirfnis-
se kodnnen sich veréandern. Bei mir zum
Beispiel steht zum jetzigen Zeitpunkt der
Austausch mit anderen Menschen mit
Epilepsie nicht im Vordergrund, sondern

Sabine in Finnland auf einer Reise, die von einem Reiseanbieter fiir Menschen mit Sehbeeintrachtigung angeboten wurde.
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der mit den Sehbeeintrachtigten. Vielleicht
andert sich das auch wieder. Jeder sollte
den Mut haben, sich fiir etwas anderes
zu entscheiden. Ich werde in der ,Epi-
lepsieszene” manchmal gefragt, warum
ich nicht mehr zu den Treffen komme,
sondern zu den Blinden gehe - ob ich
denn mit ihnen nichts mehr zu tun haben
mo&chte. Aber manchmal braucht man
einfach etwas Anderes, und dann sollte
man sich trauen, andere Wege zu gehen.

Meine Tochter hat das Down-Syndrom

einfalle: Sabine, ich danke lhnen sehr fiir
dieses bereichernde Gespréch und wiin-
sche lhnen fiir Ihre Zukunft alles Gute.

Im Nachgang wies meine Gespréchs-
partnerin darauf hin, dass es die ,ein-
falle" leider nicht in digitaler Form, also
als E-Paper, gibt — aus ihrer Sicht ein
Beispiel fiir Einschrdnkungen, die sich
von denen bei Menschen mit Epilepsie
unterscheiden. Auch sprachen wir ber

und seit sieben Jahren eine Epilepsie

Hanna hat Epilepsie,
seit sie zwanzig Jah-
re alt ist. Inzwischen
ist sie 27. Welche
Form der Epilepsie
das ist, kann ich
nicht genau sagen,
ich bin Laie. Den
ersten Anfall bekam
Hanna in der Du-
sche. Am Ende des
Duschens duscht sie immer kalt. Sie hielt
den Duschstrahl mit eiskaltem Wasser im-
mer weiter auf sich gerichtet und rutschte
dann an der Kachelwand herunter. Sie
hatte die Augen weit aufgerissen und hat
das Wasser nicht ausgemacht. Dann lag
sie da. Es dauerte, bis ich begriff, dass
das kein SpaB war. Wir wickelten sie in ein
Handtuch und legten sie zu zweit auf das
Bett. Hanna war starr, ihr Blick war starr
auf uns gerichtet und sie war bewusstlos.
Sie war véllig weggetreten. In einer sol-
chen Situation wei8 man nicht, wie viele
Minuten vergangen sind. Wahrscheinlich
dauerte es nicht langer als eine Minute,
bis sie wieder aufwachte. Sie hat nicht

gekrampft, sie war total steif. Wir haben
nicht begriffen, was los ist.

Einige Zeit spéter bekam Hanna zwei
Anfalle nacheinander im Bett. Sie gab
komische Gerausche von sich und hat
geschnarrt und war weggetreten. Hannas
Papa war nicht da, ich war mit ihr und ih-
rem Zwillingsbruder allein. Wir wurden mit
dem Notarzt ins Krankenhaus gebracht.
Dort wurde alles Mégliche gemessen,
aber wirklich etwas
feststellen konnten
sie dort nicht. Ich
sollte uns einen
Epilepsiearzt, ei-
nen Neurologen
suchen. Das hat
ewig gedauert, bis
ich eine Arztin ge-
funden habe, die
mir zeitnah, es war
noch in der gleichen
Woche, fir Hanna
einen Termin gege-
ben hat. Ich habe
dann eine Arztin
gefunden, die vorher in einem Epilep-
siezentrum gearbeitet und einen guten
Ruf hat. Sie war super und sehr freundlich.

Hanna wurde medikamentds eingestellt.
Anfélle hatte sie trotzdem, auch Grand
mal. Das Medikament wurde umgestellt,
weil es anscheinend nicht gewirkt hat.
Jetzt nimmt Hanna Levetiracetam. Das
hat dazu gefiihrt, dass sie ein ganzes Jahr
lang keinen Anfall mehr hatte.

Aber in diesem Friihjahr hatte sie wieder
einen. Beim letzten Anfall waren wir gleich
an ihrem Bett, weil wir die Gerdusche jetzt
kennen, wenn sie so komisch schnarrt.

schwerpunkt W

barrierefreie Internetseiten und Reisen
fiir Menschen mit Beeintrdchtigung. Sie
berichtete, dass sie in diesem Jahr bei
einem Reiseanbieter fiir Menschen mit
Sehbeeintrdchtigung eine Reise nach
Finnland gebucht und dort Langlaufski
fahren gelernt hat.

Das Gesprach wurde gefihrt und aufgeschrieben

Name von der Redaktion geéndert
von Conny Smolny

Das passiert immer zu Hause, aber nicht
immer im Bett. Bei einem Anfall lag sie
unter der Schaukel. Wir dachten zuerst,
sie sei von der Schaukel gefallen. Wenn
sie schnarrt, gehen wir hin und reden ein-
fach nur ganz ruhig mit ihr: Es ist alles gut,
wir sind da, keine Sorge. Wir streicheln
sie dann, halten sie allerdings nicht fest.
Sie hat keinen Schaum vor dem Mund,
aber die Augen verdrehen sich und sie ist
einen kurzen Moment ohne Bewusstsein.

Hanna schaukelt gern zu Hause auf ihrer
Schaukel wie wild. Am Anfang haben wir
uns gefragt, ob wir das weiter zulassen
kénnen oder ob sie direkt danach einen
Anfall bekommt. Und auch das Tandem-
fahren. Und tiberhaupt — sie nicht mehr
alleine lassen kénnen. Vorher bin ich
schon mal eine halbe Stunde einkaufen
gegangen oder zur Nachbarin. Das war
kein Problem. Das geht seit dem nicht
mehr, auch von Hanna aus nicht. Sie
klammert total und zur Not kommt sie eben
mit. Sie will nicht mehr alleine bleiben.

Hanna hat das Down-Syndrom. Ich weif3
nicht, wie sich Hanna entwickelt hitte,
wenn sie keine Epilepsie bekommen hitte.
Ich gucke mir héufig alte Filme an, auf de-
nen Hanna zu sehen ist, als sie jiinger war.
Ich habe alles digitalisieren lassen. In den
Filmen sehe ich sie total selbstbewusst
durch die Gegend marschieren und ihrem
Zwillingsbruder alles nachmachen. Da
denke ich manchmal, wére die Epilepsie
nicht gekommen ... Es ist ja auch eine
Wechselwirkung méglich. Wir sind jetzt
alarmierter und irgendwie dngstlicher, was
sich unter Umstanden auch auf Hanna
tibertragen kénnte. Aber sie ist es selber
auch. Viele Entwicklungen waren so gar
nicht méglich.
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Hanna sieht nicht besonders gut. Das hat
sie immer gut kompensiert, auch als sie
kleiner war. Sie hat Brillen und Tests oft
verweigert bzw. sich einen SpaB daraus
gemacht, beim Sehtest irgendwas zu
sagen, nur nicht das, was gewiinscht
war. Also weiB eigentlich keiner, was sie
briuchte, um besser zu sehen. Hanna
und ich haben stundenlang in der Klinik
in der Augensprechstunde rumgesessen.
Am Ende kam eine Uberweisung fiir eine
Brille dabei heraus. Ob die Brille hilft oder

nicht hilft, wissen wir nicht genau. Ich lasse

Hanna das einfach selbst entscheiden,
ob sie die Brille tragen m&chte. Wenn
wir im Kino sitzen und ich ihr die Brille
gebe, setzt sie sie irgendwann ab und
sagt: Weg damit. Wir haben nicht das
Geflhl, dass ihr die Brille wirklich hilft.
Das ,nicht gut sehen kdnnen* schrankt
sie auch in ihrer Selbststéndigkeit ein. Sie
hat einen Augennystagmus von Kindheit
an. Das wird auch nicht besser.

AuBerdem hat Hanna einen Keratokonus.
Das ist ein spitz zulaufendes Auge. Wenn
man von der Seite in ihr Auge schaut,
sieht es aus wie ein Kegel. Die Arztin
glaubt, dass Hanna so sieht, als wenn
sie unter Wasser ist und eine verschwom-
mene Schwimmbrille auf den Augen hat.
Wenn sie etwas fokussieren muss, also
versucht, etwas klarer zu sehen, guckt
sie nach oben, um das Ziel von unten zu
fixieren und das Auge ruhiger zu halten.
Sie sieht wahrscheinlich nur bis zu einem
Meter klar und scharf. Wenn sie friiher mit
ihrer Betreuerin durch den Kiez gelaufen
ist und ich zufallig des Weges kam und
nicht wollte, dass sie mich sieht, weil ich
noch zu tun hatte, konnte ich trotzdem
relativ dicht an ihr vorbei laufen. Sie hat
mich nicht erkannt. Hatte ich was gesagt,
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hétte sie mich sofort erkannt. Sie geht
ganz viel nach Gehor.

Ich glaube nicht, dass es zwischen den
Beeintrachtigungen einen Zusammen-
hang gibt. Jedenfalls ist nichts bekannt.
Hanna selbst nimmt die Epilepsie als ein
Zittern wahr, und sie will nicht zittern. Sie
muss morgens und abends eine, wie ich
finde, relativ dicke Tablette schlucken.
Das macht sie ohne Probleme. Manchmal
will sie nicht — aber das ist, weil sie 6fter
mal was nicht will. Ich sage ihr dann,
die Tablette hilft
gegen das Zit-
tern. Und wenn
sie dann wieder
einen Anfall hat-
te, sagt sie: Hilft
doch nicht. Wir
mussten wieder
mit der Arztin
reden, aber die
will dann das
Medikament
gleich hdéher
dosieren.

Ich glaube, einmal haben wir es zusam-
men geschafft, dass Hanna einen Anfall
gar nicht richtig bekommen hat. Hanna
hat in ihrem Zimmer geschrien: Ich will
nicht, ich will nicht. Erst dachte ich, es
sei eins von Hannas Rollenspielen. Dann
habe ich gemerkt, dass es anders ist.
Das spiirt man irgendwie, wenn die Rufe
anders klingen. Da bin ich zu ihr gegangen.
Sie stand da wie erstarrt und fing an zu
zittern. Ich habe sie von hinten umfasst
und gesagt: /ch bin da, alles gut. Dann
hat sie ein Weile geschnauft und dann

war es gut. Das war, glaube ich, nur der
Anfang eines Anfalls. Aber ich weiB nicht,
ob es maglich ist, einen Anfall aufzuhalten.

Wenn ich tiber Epilepsie lese, denke ich
manchmal, es gibt deutlich schlimmere
Félle. Trotz Medikamentengabe haben
manche standig Anfélle oder miissen
dauerhaft einen Helm tragen, um den Kopf
zu schiitzen. Das braucht Hanna nicht.
Wir radeln quer durch Berlin. Nach den
ersten Anféllen hab ich, wenn hinten auf
dem Tandem Ruhe war, gefragt: Hanna?
Alles 0.k? Jaja, alles gut. Jetzt hab ich
diese Angste eigentlich nicht mehr. Ich
denke, sie bekommt die Anfille nicht
drauBen und nicht in Aktion, sondern in
Ruhe. Das hat die Arztin auch besttigt.

Zwischendurch frage ich mich immer
wieder, ob der schulmedizinische Weg,
den wir gehen, der richtige ist. Ich bin kein
Esoterikmensch in dem Sinne, aber ich
versuche schon, ganzheitlich an Sachen
ranzugehen. Mir verursacht das manchmal
einen richtigen Widerwillen, ihr jeden Tag
diese Bollertabletten zu geben, auch wenn
die Arztin sagt, es seien die
mit den geringsten Nebenwir-
kungen. Aber sie werden den-
noch Nebenwirkungen haben.
Mir wére sehr daran gelegen,
dass man Wege findet, von
diesen Tabletten weg zu kom-
men. Wenn ich die Arztin nur
ansatzweise frage, ob wir die
Tabletten reduzieren kénnen,
weil Hanna lange keinen Anfall
hatte, wiegelt sie gleich ab.
Aber wir Eltern sind diejenigen,
die ihr die Tabletten geben.
Hanna sagt nicht von selbst,
dass sie noch ihre Tablette
nehmen muss.

Sie ist sehr abhéngig von uns
in ihrer Unselbstandigkeit. Das
hat mit der Epilepsie an sich
nichts zu tun, dass wir fiir sie
noch nichts gefunden haben,
wo sie leben konnte. Das ist auch der
Grund, warum wir uns in dieser Pandemie
so zurlickziehen — weil wir flir Hanna ver-
antwortlich sind. Mein Mann Harald wird
70, ich werde 66. Das muss man auch
sehen. Hanna schlaft momentan schlecht
ein. Vor Mitternacht ist sie nicht im Bett.
Dann erzdhlt sie noch stundenlang. Erst,
wenn sie schlaft, kann ich eigentlich erst
einschlafen.

Das Gesprach wurde gefihrt und aufgezeichnet
von Conny Smolny.

Fotos: Norbert van Kampen
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Eine hesondere Zeit - es ist Gorona
Preistrager des Fotowettbewerbs der Deutschen Epilepsievereinigung

Es ist uns als Jury nicht leichtgefallen, aus den vielen und groRartigen eingesandten Fotografien die Preistrdger auszuwdhlen.
Ein herzlicher Dank geht an alle Teilnehmenden. Wir waren und sind fasziniert von den unterschiedlichen Arten und Herange-
hensweisen, mit dem sich die Teilnehmenden dem Thema ,Eine besondere Zeit - es ist Corona™ angendhert haben: Portréts,
Naturfotos, szenische Aufnahmen, Tierfotos, Architektur und vieles mehr wurde eingereicht.

Das Thema unseres Fotowettbewerbs bezieht sich auf eine Zeit, die fiir viele Menschen gepragt ist von Einsamkeit, Isolierung
und Angst. Augenblicke, Situationen, Erlebnisse wurden von den Fotografinnen und Fotografen bildhatt festgehalten. Sie zeigen
damit, dass jeder Moment bewusst wahrgenommen werden kann. Die Bilder sprechen ihre eigene Sprache und kénnen uns vieles
mitteilen. Sie lassen nachdenklich werden oder versetzen uns in eine andere und bessere Stimmung.

Am liebsten wiirden wir allen, die mitgemacht haben, einen Preis verleihen. Was aber wére ein Wettbewerb ohne Siegerinnen
und Sieger? Deshalb hier die Preistréger:

ERSTER PREIS
Muriel Hardt:
Die Kampferin im Schatten

Erlauterung von Muriel Hardt:

Auch das Abitur ldsst sich in diesen Zei-
ten bestehen, wenn man nur gegen die
Unsicherheit und Panik der Menschen
ankdmpft und sich diesem widersetzt,
was die ganze Welt in Atem hélt.

In Zeiten der Krise, Zeiten des Egoismus,
verfillt die Welt in eine soziale Ohnmacht.
Besonders diejenigen, die auf Unter-
stiitzung und Hilfe jeglicher Art, sei es
mental oder physisch, angewiesen sind,
werden dabei oft vergessen.

Man sollte sich also als Teil der Gesell-
schaft immer die Fragen stellen: Kann ich
etwas &dndern? Kann ich helfen? Kann ich
die Umsténde verbessern? Die Antwort
sollte in jedem Falle ,Ja“ lauten, denn

es sind die Kdmpfer im Schatten, die es
méglich machen, Zeiten wie diese nicht
allein durchstehen zu miissen.

Ohne Unterstiitzung derer, die immer
hinter mir im Verborgenen standen und
mich die Unsicherheit und Panik der
Menschen vergessen lieBen, wére diese
Photographie nicht zustande gekommen
und mein Abitur, welches mich dazu in-
spiriert hat, hétte ich ldngst abgebrochen.
Seid fiireinander da!
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ZWEITER PREIS
Thomas Wuschke: Langeweile

Erlauterung von Thomas Wuschke:
Die Hand der brasilianischen Mikrobio-

login Mariana Vaz hélt auf diesem Foto
keine Proben, sondern liegt, ruht und
sammelt Kraft fir den Kampf der ihr
bevorsteht: mehrere hundert Proben
jeden Tag — und das, bevor Corona in
ihr Leben trat. Da braucht es eine inten-
sive Regeneration des Kérpers und des
Geistes. Fiir viele ist derzeit ihre Freizeit
gleich ,Langeweile”.

DRITTER PREIS
Petra Gehle: Festgesetzt, aber Wolken
der Zuneigung

Erlauterung von Petra Gehle:
Wiéhrend des Lockdowns im Friihjahr

konnten wir unsere Enkelkinder nur
noch iiber den Gartenzaun sehen und
sprechen. Sie waren erst knapp 2 und
knapp 5 Jahre alt und konnten nicht
verstehen, warum wir sie nicht auf den
Arm genommen und geherzt haben wie
sonstimmer. Sie streckten die Arme nach
uns aus und wir mussten es ausbremsen.
Das war das Schlimmste. Es bertihrte
uns sehr und wir fiihlten uns miserabel.

Die gemeinsamen Essen mit Freunden
und weiteren Familienmitgliedern fielen
aus, was uns auch bedriickte, aber was
wir mit Verstdndnis ausgehalten haben.
Wir sind viel spazieren gegangen und ich
habe mein Hobby benutzt, Stimmungen
in Fotos auszudriicken.

Wie miissen die Kontaktbeschriankungen
erst fiir Menschen mit Epilepsie gewirkt
haben? Oftmals bestehen weniger Kon-
takte, weil z.B. durch noch vorhandene
Anfélle generell nicht viele AuBenkontakte
existieren aufgrund der Angst, einen An-
fall in der Offentlichkeit zu erleiden. Viele
haben auch keine Arbeitskollegen, weil
sie keinen Arbeitsplatz mit den Anféllen
besetzen k6nnen oder keinen gefunden
haben. Und wenn dann noch die néheren
sozialen Kontakte einbrechen, kénnen
sich schnell Einsamkeit und Niederge-
schlagenheit einstellen.

Ich wiinschte, dass diese Menschen
Zuneigung und Zusammenhalt erfahren
haben und gut durch die Zeit gekommen
sind.

Das Foto spiegelt fiir mich diese Situa-
tion wider. Man sitzt fest, mGchte seine
Liebe und Zuneigung ausdriicken, aber
das geht nur iiber neue Wege. Ein blii-
hendes Gras verspriht seine winzigen
Pollenwolken und hat die Hoffnung, dass
es wirkt und ankommt.

SONDERPREIS
(JUNGSTER TEILNEHMER)
Raphael Freitag: Domburg Strand

Erlauterung von Raphael Freitag:
Ich heiBe Raphael Freitag, bin 14 Jahre

alt und habe seit ich sieben bin Epilep-
sie. Normalerweise ist FuBballspielen
meine Leidenschaft. Aufgrund eines
Schulunfalls musste ich ab Sommer
2019 bis Dezember 2019 pausieren.
Gerade als es wieder losging, kam im
Mérz 2020 Corona. Irgendwie kam ich
da auf die Idee, zu fotografieren. Meine
Eltern erlaubten mir, von meinen Erspar-
nissen eine Sony A6000 zu kaufen und
meine Tante nahm mich ab Mai, als es
wieder erlaubt war, mit zu Fototouren
und zeigte mir vieles. So war die Zeit
des Lockdowns fiir mich nicht ganz so
schlimm und ich habe FuBball nicht allzu
sehr vermisst. Inzwischen darf man zwar
wieder FuBballspielen, aber doch noch
nicht so richtig. Das Fotografieren macht
mir nun aber so richtig SpaB.

Ein wenig hatte ich Angst, dass wir un-
seren Sommerurlaub in Holland absagen
missen, auf den ich mich jedes Jahr
ganz besonders freue. Zum Gliick hat
der geklappt und ich konnte dort ganz
viel fotografieren. Das Allerwichtigste ist
aber, dass meine Familie, meine Freunde
und ich bisher gesund geblieben sind
und sich niemand mit Corona angesteckt
hat. Ich hoffe, das bleibt so.

Gerne hiétte ich lhnen noch viel mehr
meiner Fotos geschickt.
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Herzlichen Glickwunsch an alle Preistrédger! Jeder Preistrager erhalt einen Biichergutschein in Hahe von 50 Euro. Alle eingesandten
Fotos werden in den kommenden Wochen auf unserer Webseite verdffentlicht. Aufmerksame Leserinnen und Leser werden das
eine oder andere davon in den kommenden Ausgaben der einfélle wiederfinden. Ein herzlicher Dank geht an alle, die sich am

Fotowettbewerb beteiligt haben.

Bérbel Tefner, Arnim Pommeranz und Heiko Stempfle (Jury)

Um mich mache ich mir nicht so grofie Sorgen ...
Meine Gedanken zur Corona-Pandemie

Das folgende Gesprédch mit Florian, der
als freiberuflicher Lehrer arbeitet, wurde
von Conny Smolny gefiihrt und aufge-
schrieben.

Mir geht es gut. Ich erleide nicht so groBe
Einschrankungen wie andere Leute, die in
anderen Berufen arbeiten, z.B. im Gesund-
heitsbereich. Ich hatte tiber den Sommer
gréBere Einschrankungen, weil ich im
Bildungsbereich tétig bin. Der Trager, bei
dem ich arbeite, musste schlieBen. Jetzt
wurde der Unterricht wieder aufgenommen.
Ich arbeite natirlich mit hygienischen Ein-
schrankungen und MaBnahmen, aber das
ist nicht so schlimm flir mich. Es wird nach
einer gewissen Zeit zur Routine.

Ich habe bewusst viele soziale Kontakte
eingeschrankt in letzter Zeit, in der es
wieder ernster wird und in der dazu auch
ganz explizit aufgerufen wird. Das trifft
nicht immer auf Verstandnis. Ich finde das

Das Bild zeigt eine Skulptur von Christoph Ramma-
cher, gezeigt in einer Ausstellung des Chemnitzer
Kinstlerbundes e.V, Foto: © Juliane Pfalz, Chemnit-
zer Kiinstlerbund e.V, mit freundlicher Genehmigung

wichtig. Aber naturlich ist es schade, dass
wir jetzt nicht so viele Leute treffen kénnen.

Um mich mache ich mir nicht so groBe
Sorgen. Ich fiihle mich relativ sicher, weil ich
nicht in einem Bereich arbeite, in dem das
Risiko sehr hoch ist. Ich mache mir mehr
Sorgen um Angehdrige, weil das Risiko
fur &ltere Menschen und Risikogruppen
hoher ist. Es ist z.B. schade, dass ich meine
GroBmiditter nur noch sehr eingeschrankt
besuchen kann. Eine der beiden hat zum
Gliick einen Garten. Da konnten wir uns
jetzt immer treffen tiber den Sommer. Das
ging sehr gut. Jetzt wird es aber Winter, da
ist das nicht mehr so méglich. Da mussen
wir uns was Uberlegen. Bei der anderen
GroBmutter haben wir beim Besuch auf
dem Balkon gesessen oder waren ganz
drauBen. Im Winter wird das schwieriger.

Ich wére gerne nochmal verreist in die-
sem Jahr. Das hat sich naturlich alles
zerschlagen. Ich hatte keine konkreten
Plane, aber es wire schén gewesen. Das
scheint auf absehbare Zeit erst einmal
nicht méglich zu sein. Das ist schade.
Andere Plane haben sich bei mir durch
Corona nicht gedndert.

Ich wiirde mir von den Leuten mehr Re-
flektiertheit wiinschen. In einer aktuellen
Studie stimmt fast die Halfte der Befragten
der Aussage zu, dass die Hintergriinde
der Corona-Pandemie nie ans Licht der
Offentlichkeit kommen werden; ein Drit-
tel sagt, dass die Corona-Krise so groB
geredet wurde, damit einige Wenige
davon profitieren kénnen. Diese Zahlen
iberraschen mich. Ich finde es seltsam,
dass immer irgendwelche hintergriindi-
gen Motive unterstellt werden, wenn es
MaBnahmen gibt, bei denen es nur darum
geht, andere zu schiitzen und Riicksicht
zu nehmen. Nur weil es einen st6rt. Das
kann ich nur schwer nachvollziehen. Ich
glaube, dass viele Leute das nicht ernst

genug nehmen. Das finde ich schade und
geféhrlich. Natiirlich muss man kritisieren
diirfen, aber was bei einigen Demonstra-
tionen passiert, erfiillt mich mit Besorgnis.

Ich glaube, dass es im kommenden Jahr
erste Impfungen geben wird, aber das
heiBt ja nicht, dass sofort alle MaBnah-
men aufgehoben werden und dass sofort
wieder viel gereist wird und niemand
mehr Mundschutz tragt oder tragen
muss. Ich glaube, dass sukzessive in
den kommenden Jahren die MaBnahmen
zurtickgefahren werden, aber nicht auf
einen Schlag und nicht bereits mit den

ersten Impfungen.
l Florian

In diesen Corona-
Zeiten haben wir
viele Angste
Gedanken eines Vaters

Bisher ist in unserer Familie niemand
am Corona-Virus erkrankt, aber bei
jedem Halskratzen kommt die Angst
hoch. Beruflich habe ich eigentlich
Gliick. Ich kann normal weiter arbei-
ten und habe keine finanziellen Ein-
buBen. Ich habe in meinem Beruf mit
vielen Menschen zu tun. Leider halten
sich nicht immer alle an die Regeln.
Fir mich und meine Familie kann das
geféhrlich werden. Ich habe eine be-
hinderte erwachsene Tochter. Wir ho-
len Ivana jedes zweite Wochenende
aus ihrer Wohneinrichtung nach Hau-
se. Dann kénnen wir Zeit miteinander
verbringen. Wenn die Gefahr besteht,
dass ich oder meine Frau sich infiziert
haben, muss sie in der Einrichtung blei-
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Das Bild zeigt eine Skulptur von Christoph Ramma-
cher, gezeigt in einer Ausstellung des Chemnitzer
Kinstlerbundes e.V, Foto: © Juliane Pfalz, Chemnit-
zer Kunstlerbund e.V, mit freundlicher Genehmigung

ben. Das ist flir sie und auch fiir uns
traurig.

Wirklich viel verandert hat sich bei uns
nicht. Meine Frau und ich arbeiten nor-
mal weiter, an das Maskentragen und
Abstandhalten haben wir uns irgend-
wie gewoOhnt. Meine Frau arbeitet im

Homeoffice. Schulkinder haben wir
nicht mehr, alle Kinder sind erwachsen.
Nur die Sorge um unsere behinderte
Tochter ist dauerhaft da. Ich schlafe
schlecht, wache auf und kann nicht
mehr einschlafen. Morgens bin ich dann
oft mide.

In diesen Corona-Zeiten haben wir in
unserer Familie viele Angste. Natiir-
lich habe ich, wenn ich auf Menschen
treffe, die den Abstand nicht einhalten
oder keine Maske tragen, Angst, meine
Tochter zu infizieren — auch wenn ich
keine Symptome habe. Viele begreifen
immer noch nicht, dass ich sie mit mei-
ner Maske schiitze und sie mich nicht,
wenn sie keine tragen. Sie haben diese
Angste nicht oder es ist ihnen egal. Mei-
ne Tochter hat ein schwaches Immunsy-
stem. Keiner weiB, wie und ob sie eine
Corona-Infektion tiberstehen wiirde.

Leider kénnen wir zu Weihnachten nicht
zu meinen Eltern fahren. Es ist einfach
zu riskant, sowohl fiir lvana wie auch
fur meine Eltern. Sie sind Uber 80. Sie
leben nicht in Deutschland. In ihrer Hei-
mat sind die Infektionszahlen auch sehr
hoch. Bis Weihnachten wird das nicht

Epilepsie in der Familie
Eine Broschire der Stiftung Michael

Der in der Reihe Informationen zur Epilep-
sie der Stiftung Michael herausgegebene
Ratgeber mit dem Titel Epilepsie und
Familie richtet sich an Eltern von Kindern
und Jugendlichen, die an einer Epilepsie
erkrankt sind.

Inihrer Einleitung weisen die Autorinnen
darauf hin, dass die Diagnose einer
Epilepsie die Eltern — und auch deren
Kinder — in aller Regel vollig unvorbe-
reitet trifft. Meistens wissen sie, wie
viele andere Menschen auch, wenig
oder gar nichts Uber diese Krankheit;
oft ist das Miterleben des ersten Anfalls
mit der Angst der Eltern um das Leben
ihres Kindes verbunden. Auch nach
Diagnosestellung stellt die Erkrankung
eine groBe emotionale Belastung fiir
alle Beteiligten dar und konfrontiert die
Familien mit vielen Fragen und manchmal
auch Problemen, auf die sie erst einmal
keine Antwort haben.
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Inhaltlich geht es in der Broschiire, neben
grundlegenden Informationen zur Epilepsie
und ihrer Behandlung sowie zu Auswirkun-
gen auf die Entwicklung des Kindes, um
Fragen zum Umgang mit den Anféllen im
Alltag, zum Umgang mit Medikamenten,
zu notwendigen Regeln und Vorsichts-
maBnahmen, zu Kindergarten und Schule,
... Der Schwerpunkt liegt allerdings auf
medizinischen Fragestellungen und Fragen
zur Entwicklung des Kindes. Im Vergleich
dazu sind die Kapitel zur Integration und
zur Bedeutung der Erkrankung fur die
Familie eher kiirzer gehalten, aber — wie
alle Kapitel der Broschtire — voller wichtiger
praxisnaher Hinweise und Informationen.

Die insgesamt 128seitige Broschiire ist
sehr ibersichtlich aufgebaut, interessier-
te Leserinnen und Leser finden schnell
die Informationen, die sie benétigen. Im
Anhang findet sich ein ausfiihrlicher Teil
mit wichtigen Literaturempfehlungen und
Adressen.

besser sein. Mein Cousin macht es
mdoglich, dass wir uns 6fter mit meinen
Eltern per Skype unterhalten und sehen
kénnen. Er wohnt im gleichen Ort. Allei-
ne konnten sie das nicht. Das ist auch
der Plan fir Weihnachten: Skypen.
Traurig ist es trotzdem.

Ich wiirde mir von meinen Mitmenschen
winschen, dass sie mehr Rucksicht
aufeinander nehmen. Morgen wird vor
dem Reichstag demonstriert. Ich wer-
de beruflich direkt damit zu tun haben.
Ich verstehe und respektiere, dass die
Menschen unterschiedlicher Meinung
sind, auch wenn mir das teilweise sehr
realitatsfern erscheint, was auf den De-
monstrationen geduBert wird. Aber das
macht eine gute Demokratie aus, dass
jeder seine Meinung haben und sie
auch sagen darf. Nur wenn sie dann an-
deren Menschen schaden, geht das aus
meiner Sicht zu weit.

Ich glaube nicht, dass es bald vorbei ist.
Wir werden bestimmt noch das ganze
néchste Jahr damit zu tun haben.

Das Gespréch wurde gefiihrt und aufgeschrieben
von Conny Smolny




Die Autorinnen Heilwig Fischbach (Psy-
chologische Psychotherapeutin, Kin-
der- und Jugendpsychotherapeutin am
Epilepsie-Zentrum Bethel in Bielefeld)
und Dr. phil. Gisela v. Ondarza (Klinische
Neuropsychologin GNP, Psychologische
Psychotherapeutin am Norddeutschen
Epilepsiezentrum fiir Kinder und Jugend-
liche in Schwentinental-Raisdorf) haben
viel Erfahrung im Umgang mit Kindern
und Jugendlichen mit Epilepsie und eine
Broschiire vorgelegt, die sich eng an den

Alltagsfragen und Problemen von Familien
mit einen an einer Epilepsie erkranktem
Kind orientiert und fuir diese sehr hilfreich
sein kann.

Erhaltlich ist die Broschure als kostenloser
Download von der Webseite der Stiftung
Michael (www.stiftung-michael.de) oder
in gedruckter From — ebenfalls kostenlos
- bei der Stiftung Michael, AlsstralBe 12,
58227 Bonn, Tel.: 0228 — 94 55 45 40.

l Norbert van Kampen
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Epilepsie und Familie

Heilwig Fischbach,
Gisela v. Ondarza

Bonn 2018, 1. Auflage
Stiftung Michael in
Kooperation mit dem
Bethel Verlag

128 Seiten

ISBN: 978-3-935972-51-2

Der interessante arbeitsmedizinische Fall
Diirfen epilepsiekranke Auszubildende der Altenpflege bei fehlender Nachtschichteignung zum

Beruf zugelassen werden?

Eine Auszubildende der Altenpflege
wendet sich an uns, da die zusténdige
Altenpflegeschule aufgrund der bekann-
ten Epilepsie ihre berufliche Eignung in
Frage stellt. Begriindung: Die Altenpfle-
geanwdrterin ist zwar langjahrig anfallsfrei,
darf laut neurologischem Attest aber keine
Nachtdienste austiben, da dies erneut
epileptische Anfélle provozieren kdnnte.

Laut Altenpflegegesetz ist die Zugangs-
voraussetzung zur Ausbildung in der
Altenpflege, dass die Bewerberin oder
der Bewerber nicht in gesundheitlicher
Hinsicht zur Berufsausiibung ungeeignet
ist. Daher ist das Interesse der Altenpfle-
geschule an der Klarung der gesundheit-
lichen Eignung sehr berechtigt.

Hilfreich ist es hier, zunéchst die berufs-
genossenschaftliche Information DGUV-
Information 250-001 (Abb. 10) zu Rate zu
ziehen, diese gibt Hinweise zur beruflichen
Beurteilung bei Epilepsie in der Alten-
pflege. Demnach bestehen nach einer
einjahrigen Anfallsfreiheit ,grundsatzlich
keine Bedenken" gegen die Austibung der
beruflichen Tatigkeiten in der Altenpflege
— mit einer Ausnahme: Bedenken gegen
Nachtschichteinsédtze miissen beachtet
werden. Wenn diese Bedenken nicht
ausgerdaumt werden kdénnen, dann ist
der Einsatz als Altenpflegerin nicht mehr
uneingeschrankt, aber immer noch ,in
der Mehrzahl der Arbeitsplatze" moglich.

Reicht nun ein Nachtschichtverbot aus,
um die berufliche Eignung im Ganzen
zu verneinen® Hierzu gibt es tatsachlich
im hier vergleichbaren Bereich der Kran-

kenpflege eine klare Rechtsprechung. Im
Urteil des Verwaltungsgerichts Hamburg
vom 17.02.2000 (AZ 8 VG 3879/99) wird
ausgefiihrt: ,Die Arbeit in Wechselschich-
ten und Nachtdiensten kénne nicht als
wesentlicher Bestandteil des Berufsbildes
des Krankenpflegers angesehen werden.
Sie stelle zwar in einer Vielzahl von Kran-
kenhéusern die Arbeitsrealitat dar, prage
jedoch gleichwohl das Berufsbild als
solches nicht. Viele Krankenschwestern
arbeiteten aus familiaren Grinden nur
in bestimmten Schichten, zudem seien
Schwangere und stillende Miitter nach §
8 Abs. 1 Mutterschutzgesetz von Nacht-
schichten ausgeschlossen!’

Fur Nachtdienst in der Altenpflege kann
nichts anderes gelten, daher folgte die
Altenpflegeschule der Empfehlung des
Bundesprojektes zur Teilhabe bei Epi-
lepsie am Arbeitsleben (TEA), das Aus-
bildungsverhaltnis fortzusetzen. Fur die

epilepsiekranke Auszubildende war diese
klare und positive Entscheidung emotional
sehr entlastend.

Peter Brodisch
Bundesprojekt TEA

Reisen mit Unterstutzungsbedarf
Uberblick dber Finanzierungsmaglichkeiten

Einem Menschen mit Pflegegrad, der Un-
terstiitzung benétigt, eréffnen sich mehre-
re Optionen, trotz seiner Einschrankungen
zu reisen oder andere Freizeitangebote
wahrzunehmen.

Eine Mdéglichkeit der Finanzierung ist
die tiber den Entlastungsbetrag (frii-

her zusatzliche Betreuungsleistungen,
§ 45b SGB XI). Anspruchsberechtigt
sind Menschen mit Pflegegrad | bis V.
Der Entlastungsbetrag muss einmalig
bei der Pflegekasse beantragt werden.
Monatlich stehen dann 125 Euro zur Ver-
fugung, fur die Leistungen allerdings nur
von einem anerkannten Trager eingekauft
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werden kdnnen. Der Entlastungsbetrag
kann angespart werden, das heiBt, nicht
genutzte Betrage kdnnen mit in das néch-
ste Kalenderjahr genommen werden.
Stichtag ist der 30.6. des Folgejahres.
Danach verfallen nicht genutzte Betrége.
Im Gegensatz zur Verhinderungspflege
wird bei der Nutzung des Entlastungs-
betrages das Pflegegeld nicht gekdiirzt.

Bis zu 40% der Pflegesachleitungen
kénnen zur Aufstockung des Entlastungs-
betrages umgewidmet werden (§ 45a,

Absatz 4 SGB XI). Die Voraussetzung
dafur ist, dass der Pflegebedirftige in
hauslicher Pflege ist und mindestens den
Pflegegrad Il hat. Fur die Umwandlung
der Pflegesachleistungen muss bei der
Pflegekasse ein Antrag gestellt werden.

Méglich ist auch die Finanzierung tber die
Ersatzpflege (auch Verhinderungspflege
genannt, §39 SGB Xl). Sie betragt bis
zu 1.612 Euro im Jahr. Der Anspruch
erlischt zum Ende des Kalenderjahres.
Nicht in Anspruch genommene Gelder

Zweiradfahren mit Epilepsie

Was ist bei Pedelecs, E-Bikes, E-Scootern und Mofas zu beachten?

1. Einleitung

In Deutschland nimmt die Zahl der Fahrra-
der einschlieBlich der durch einen Elektro-
motor unterstiitzten Zweirider (Pedelecs)
in den letzten Jahren rasant zu. 2015
gab es 68,2 Millionen, 2016 dann 68,6
Millionen, 2017 waren es 69,5 Millionen
und 2018 bereits 72,2 Millionen (1). Seit
Sommer 2019 sind auch sog E-Scooterim
&ffentlichen StraBenverkehr erlaubt. Uber
die Zahl dieser Fahrzeuge finden sich im
Internet wenig aktuelle Informationen. Das
Beratungsunternehmen civity Manage-
ment Consultants gibt fur September
2019 insgesamt 61.987 Fahrzeuge der E-
Scooter-Verleihservices in Stadten an (2).

Der Zweirad-Industrie-Verband schatzt
den Fahrradbestand (inkl. Pedelecs) 2018
auf 75,5 Millionen. Der darin enthaltene
Anteil an Pedelecs wurde auf rund 4,5
Millionen Fahrzeuge geschétzt, wobei es
sich fast ausschlieBlich um ,Pedelecs
25% also Fahrzeuge mit einer Maximal-
geschwindigkeit bis zu 25 km/h handelt.
Derzeit werden in Deutschland jahrlich
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etwa eine Million Fahrrader verkauft, wobei
der Anteil von Elektrofahrradern daran
etwa 14 ausmacht (3).

2. Unfallrisiko bei Pedelecs, E-Scoo-
tern, Mofas/Mopeds und Fahrradern

Vergleich Unfallrisiko Pedelec/Fahrrad:
Die Zahl der bei Fahrrad-/Pedelec-Unfillen
getoteten Personen hat zwischen 2013
und 2018 von 354 auf 445 zugenommen
(4). Das Risiko fiir schwere Unfille war

kénnen nicht mit ins néchste Jahr genom-
men werden. Ein weiterer Unterschied
zum Entlastungsbetrag ist, dass es kein
anerkannter Trager sein muss, der die
Ersatzpflege leistet. Die Ersatzpflege
muss im Vorfeld einer Inanspruchnah-
me bei der Pflegekasse schriftlich be-
antragt werden. Zu beachten ist, dass
bei einer Ersatzpflege von mehr als 8
Stunden taglich das Pflegegeld von der
Pflegekasse fur diesen Zeitraum um 50
% gekirzt wird. Auch sollte bei der Pla-
nung einer Reise bedacht werden, dass
bei der Finanzierung ein Eigenanteil fur
Verpflegung, Transfer und Unterbringung
geleistet werden muss. Dieser kann je
nach Pflegekasse liber den Entlastungs-
betrag geltend gemacht werden. Bis zu
50% der Kurzzeitpflege (§42 SGB XI),
das entspricht einem Betrag von 806
Euro, kénnen als zusatzliche Ersatzpflege
genutzt werden. Das heif3t, der Betrag
erh&ht sich, so dass fiir die Ersatzpflege
maximal 2.418 Euro im Kalenderjahr zur
Verfligung stehen.

Martina Lindemann & Conny Smolny
dynamis e.V, Berlin

bei Pedelecs deutlich héher als bei Fahr-
radern. Von 445 tédlichen Unfillen von
Fahrrad/Pedelec-Fahrern im Jahr 2018
ereigneten sich 89, also etwa 20%, bei
Pedelec-Fahrern, wobei der Anteil der Pe-
delec-Fahrer an der Gruppe der Fahrrad-/
Pedelec-Fahrer nur etwa 6% ausmachte.

Auch bei einer angenommenen héheren
Kilometerleistung mit dem Pedelec (5)
waren weniger als 50 tédliche Unfille bei
Pedelec Fahrern zu erwarten gewesen
(1). Auch nach einer Studie der Unfall-

Foto: Raphael Freitag

Foto: Norbert van Kampen
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Tabelle 1: Unfélle mit Verletzten pro 1 Mio. Wege und 1 Mio. km (differenziert nach Verkehrsmitteln)
Laura Gebhardt und Matthias Heinrichs, Deutsches Zentrum fiir Luft- und Raumfahrt (DLR) 2020 (6)

Verkehrstriger \L/Jen:i:;;:t Unfalle mit Verletzten tso‘zirl]l\:;f r\\;::her:ZtI?]:knt: ro Schwerverletzte und tédlich Ver-
9 pro 1 Mio, Wege pro 1 Mio. Kilometer 1 Mio Wegeg P ungliickte pro 1 Mio. Kilometer

Zu FuB 1,4 0,8 0,43 0,26

Fahrrad 5,0 1,2 0,73 0,18

E-Scooter 1,0 55 1,59 0,88

Auto und motorisierte Zweirader 37 0,2 0,78 0,04

forschung der Versicherer ist das Risiko
flir schwere Unfélle bei Pedelecs deutlich
hoher als bei Fahrradern. Die Analyse einer
nicht reprasentativen Stichprobe aus den
Jahren 2012 bis 2015 mit 87.966 Fahrrad-
Unfallen und 2.495 Pedelec-Unfillen er-
gab in der Gruppe der Schwerverletzten
und Getoéteten fiir Pedelec-Fahrer einen
Anteil von 29%, fur Fahrradfahrer dagegen
nur von 17,4% (12). AuBerdem nehmen
schwere Fahrrad/Pedelec-Unfélle im Ver-
gleich zu Motorradunfallen mit steigendem
Lebensalter stark zu. Unter den bereits
erwdhnten 445 tédlichen Unfillen von
Fahrrad-/Pedelec-Fahrern 2018 ereigne-
ten sich 231, also mehr als die Hélfte, bei
Personen, die 65 Jahre und &lter waren
(1); bei den Motorradfahrern waren es in
dieser Altersgruppe nur 10%.

Vergleich Unfallrisiko E-Scooter/Fahr-
rad Eine Analyse des Deutschen Zentrums
fiir Luft und Raumfahrt hat versucht, das
Unfallrisiko mit E-Scootern im Vergleich zu
Fahrrddern und Autos fiir die Monate Janu-
ar bis Mérz 2020 zu ermitteln (s. Tabelle 1).

Danach ist das Unfallrisiko bei E-Scootern
5-mal so hoch wie bei Fahrradern.

Vergleich Unfélle Mofas, Mopeds/Au-
tos: Dazu haben die Versicherer in Zusam-
menarbeit mit der saarléandischen Polizei
ein Forschungsprojekt durchgefiihrt. Im
Untersuchungsjahr 2010 starben laut
Bundesstatistik 67 Mofa- und Mopedfah-
rer, 3.443 wurden schwer und 14.043
leicht verletzt. Unter Berticksichtigung der
gefahrenen Kilometer und der Anzahl der
Fahrzeuge ergab sich eine ,Getéteten-
Rate" von 20,6 fiir Mofas im Vergleich zu
3,5 bei PKWs. Besonders haufig waren
Unfélle in den Altersgruppen 15-20 und
40-70 Jahre. Die Autoren diskutieren, ob
fur das Lenken dieser Fahrzeuge anstatt
der Mofa-Prifbescheinigung eine Fahr-
erlaubnis nach § 4 Fahrerlaubnisverord-
nung (FeV) Voraussetzung sein sollte,
womit sich auch die gesundheitlichen
Anforderungen dndern wiirden (7).

Vergleich Unfélle FuBgéanger, Radfahrer,
Auto- und Motorrad-, Pedelecfahrer

Leider gibt es bisher keine Studie, die
das Unfallrisiko gleichzeitig fur all die-
se Fortbewegungsarten erfasst. In den
Diskussionen zum héheren Unfallrisiko
bei Pedelecs und E-Scootern gegentiber
Fahrradern wird immer wieder die fehlen-
de Helmpflicht, das héhere Lebensalter
der Pedelec-Fahrer, das Fahren mit diesen
Fahrzeugen ohne vorhergehende Schu-
lung und die gegeniiber dem Fahrrad
héhere Geschwindigkeit genannt: ,Wie
stark der Motor untersttitzt, kann man ein-
stellen und braucht in der stérksten Stufe
tatsachlich kaum noch eigene Kraft. Damit
sind Pedelecs eigentlich Kraftfahrzeuge,
fur die ja unter normalen Umsténden z.B.
eine Helm- und Fiihrerscheinpflicht gelten
wiirde. Der Gesetzgeber hat hier insofern
nur eine Ausnahme geschaffen” (8).

3. Rechtsgrundlagen fiir die Information
und Beratung

Pedelecs sind Fahrrader mit elektrischer
Tretunterstiitzung. Mit einem Pedelec kann
sich eine Person nur dann fortbewegen,

ANZEIGE

BerufshildungswerkBethel

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

Gehe deinen Weg in ein selbstbestimmtes
Leben: Im BBW Bethel erlernst du einen
Beruf, findest Freunde und erlebst, dass mit
Epilepsie vieles moglich ist.

Du hast Fragen? Rufe an!

Marianne Sanders
Kundenservice

Ml ' _—. 4 2 Tel.: 0521 144-2228
Wir haben Epilepsie und

gestalten unser Leben selbst.
Und Du?

Oder schicke eine E-Mail:
marianne.sanders@bethel.de

www.bbw-bethel.de
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wenn sie zumindest ein Minimum an ei-
gener Muskelenergie beisteuert. Es gibt
zwei Klassen von Pedelecs: Pedelecs,
die nicht schneller als 25 km/h und Pe-
delecs, die bis zu 45 km/h fahren duirfen.
E-Bikes sind Fahrrader, die die Person
mittels elektrischer Energie beférdern,
ohne dass sie eigene Energie beisteuert.
Mofas sind Fahrrader mit Hilfsmotor, die
nicht schneller als 25 km/h fahren diirfen.

Auch wenn keine Fihrerscheinpflicht wie
bei Fahrradern oder Pedelecs bis 25km/h
besteht, kdnnen Einschrankungen bei der
Teilnahme am &ffentlichen StraBenverkehr
gemacht werden. Grundlage dafiir sind §
2 und § 3 der Fahrerlaubnisverordnung
(FeV).

® §2 Eingeschrinkte Zulassung“: (1)
Wer sich infolge kérperlicher oder
geistiger Beeintrachtigungen nicht
sicher im Verkehr bewegen kann, darf
am Verkehr nur teilnehmen, wenn Vor-
sorge getroffen ist, dass er andere
nicht gefahrdet”.

® § 3 ,Einschriankung und Entziehung
der Zulassung": ,(1) Erweist sich je-
mand als ungeeignet oder nur noch
bedingt geeignet zum Fiihren von
Fahrzeugen oder Tieren, hat die Fahr-
erlaubnisbehérde ihm das Fiihren zu

untersagen, zu beschrénken oder die
erforderlichen Auflagen anzuordnen®.

Seitens des Arztes besteht die Pflicht, sei-
ne Patienten tber die Risiken beim Fiihren
solcher Fahrzeuge zu informieren, soweit
sich aus dem Gesundheitszustand des
Patienten eine erkennbare, bestehende
Gefahrdung ergibt.

4. Epileptologische Kriterien fiir die
Beratung von Patienten, die Fahrrad
oder mit einem durch einen Elektromo-
tor unterstiitzten oder angetriebenen
Zweirad fahren mochten

Es gibt nur sehr wenige Studien zum
Unfallrisiko von Menschen mit Epilepsie
beim Fahrradfahren. Zum Unfallrisiko an
Epilepsie erkrankter Menschen mit dem
Pedelec oder mit E-Scooter sind uns
keine Studien bekannt.

Beim Vergleich der Haufigkeit von Fahr-
rad-, Autounféllen und Kopfverletzungen
bei Jugendlichen mit Absence-Epilepsien
mit der bei Jugendlichen mit rheumatischer
Arthritis hatten Jugendliche mit Absence-
Epilepsien deutlich mehr Fahrrad-, Autoun-
falle und Kopfverletzungen. Besonders
ausgeprégt waren die Unterschiede zur
Gruppe der Jugendlichen mit myoklonisch

juveniler Epilepsie (9). Eine schwedische
Studie verglich Uber 7 Jahre die Rate
schwerer/todlicher Verkehrsunfélle von
Menschen mit Epilepsie, die &lter als 18
Jahre alt waren, mit Kontrollpersonen ohne
Epilepsie. Die Wahrscheinlichkeit fiir einen
Unfall lag bei Epilepsie fiir alle Unfélle 1,37
mal héher als bei den Kontrollpersonen —
bei FuBgangern mit Epilepsie 2,24 mal,
bei Radfahrern mit Epilepsie 1,68 mal
und bei Autofahrern mit Epilepsie 1,31
mal héher (13). Mit den zur Verfiigung
stehenden Daten war es nicht mdoglich,
insbesondere weil keine Daten zur Anfalls-
haufigkeit vorlagen, die Unterschiede zu
erklaren. In einer vor mehreren Jahrzehnten
in Deutschland durchgefiihrten Studie, die
ahnliche Ergebnisse zeigte, wird vermutet,
»dass die Gruppe der Anfallskranken mit
Fuhrerschein eine im Hinblick auf den
Krankheitsverlauf eher giinstige Auslese
darstellt* (10).

Es muss also davon ausgegangen wer-
den, dass Anfille beim Lenken von Zwei-
radern das Risiko besonders schwerer
Unfille erhéhen. Offen ist aber, welche
Rolle dabei der Epilepsieverlauf spielt
und ob es Unterschiede zwischen den
verschiedenen Zweiradtypen gibt. Die
Beratung kann sich hier also, anders als
bei der Beurteilung der Fahreignung fur

Tabelle 2: Die unterschiedlichen Typen von Zweirddern und die rechtlichen Regelungen fiir die Teilnahme am StraBenverkehr (ohne Kraftrader)

Typ Hochst- max. Helm- Fiihrerschein Fahrzeug-
geschwindig- Leistung pflicht Ver-
keit sicherung

,Pedelec ohne 25 km/h mit 250 nein nein nein

/mit Anfahrhilfe Treten

»Schnelles 20 km/h ohne 500 ja Fahrerlaubnis ja

Pedelec” Treten Klasse AM nach

45 km/h mit § 4 (2) FeV
Treten Begutachtungs-
leitlinien

E-Bike 20 km/h ohne 500 nein Mofapriifbeschei- ja

bis 20 km/h Treten nigung nach § 5 FeV

E-Bike 25 km/h ohne 1000 ja Mofapriifbescheini- ja

bis 25 km/h Treten gung nach nach

§5 FeV
E-Bike 45 km/h ohne 4000 ja Fahrerlaubnis ja
bis 45 km/h Treten Klasse AM nach
§ 4 (2) FeV
Begutachtungs-
leitlinien

Leicht-Mofa 20 km/h ohne 500 nein Mofaprufbe- ja

bis 20 km/h Treten scheinigung

nach § 5 FeV

Mofa 25 km/h ohne ja Mofaprifbe- ja

bis 25 km/h Treten scheinigung

nach § 5 FeV
E-Scooter 20 km/h nein nein ja
Fahrrad nein nein nein
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Privathaft- Radweg-
pflicht-Ver- Benutzung
sicherungs-
schutz
mitversichert ja
nein nein
nein nur, wenn fiir E-Bike
freigegeben
nein nur, wenn fiir E-Bike
freigegeben
nein nein
nein auBerhalb von
Ortschaften; innerhalb
nur, wenn Schild
1e-Bike frei“
nein nein
nein ja
ja ja



Pkw und Kraftrader, nur auf Expertenmei-
nungen und Plausibilitatstiberlegungen
berufen.

® Radfahren: In der Schrift Sport und
Epilepsie der Stiftung Michael (11),
an der mehrere epileptologisch erfah-
rene Experten mitgearbeitet haben,
wird zwischen Radfahren im normalen
Verkehr ohne Radweg und Radfahren
auf StraBen mit Radweg unterschie-
den. Fahren im normalen Verkehr wird
erst nach einjahriger Anfallsfreiheit
empfohlen. Bei bewusst erlebten An-
fallen und Anfallen mit verlasslicher
Schutzméglichkeit (verldssliche und
ausreichend lange Aura) wird Fahr-
radfahren auf StraBen ohne Radweg
auch bei seltenen Anfillen, die nicht
ofter als 1-2 Mal/Jahr auftreten, fur
mdglich gehalten.

® Pedelecs, Mofas, E-Bikes bis 25 km/h,
E-Scooter: Uns sind keine Empfehlun-
gen oder Richtlinien zur Beurteilung
der Fahreignung von Bewerbern mit
Epilepsie bei diesen Fahrzeugen be-
kannt. Aufgrund des erhohten Risikos
von schweren/tédlichen Unféllen im
Vergleich zu Fahrrad- bzw. Autoun-
féllen, die nach Expertenmeinungen
unter anderem mit der héheren Ge-
schwindigkeit dieser Fahrzeuge im
Vergleich zu Fahrréddern zu erkldren
sind, sollte unseres Erachtens bei
dieser Fahrzeuggruppe die Fahreig-
nung auf der Grundlage der Begutach-
tungsleitlinien fur die Kraftfahreignung
beurteilt werden.

® Schnelle Pedelecs und E-Bikes bis
45 km/h: Diese Fahrzeuge sind fiih-
rerscheinpflichtig und es gelten die
Begutachtungsleitlinien fiir die Kraft-
fahreignung.

5. Beispiel aus der Praxis

Uber die Deutsche Gesellschaft fiir Epi-
leptologie erreichte uns folgende Anfrage:

Sehr geehrte Damen und Herren,

... derzeit werde ich, mit Vermutung
auf Epilepsie hin, behandelt. ... Zu mei-
nen Symptomen zdhlen: kurzzeitiges
Aussetzen des Bewusstseins; das be-
klemmende Gefiihl, ein Gespréch oder
einen Ablauf bereits erlebt zu haben;
Erschopfung; kurzzeitige Magenkramp-
fe. Meine Neurologin hat mich bereits
belehrt, nicht mehr am StraBenverkehr
teilzunehmen, solange die Medikation
nicht richtig eingestellt ist. Seit diesem
Monat werden uns vom Arbeitgeber E-

Bikes zur Verfiigung gestellt. Gilt dieses
Fahrverbot auch fiir E-Bikes und normale
Fahrréder? Im Internet habe ich viele
widerspriichliche Antworten auf meine
Frage bekommen.

Wir haben geantwortet:
Sehr geehrter Herr W,

Grundsétzlich missen Sie von lhrer
behandelnden Neurologin hinsichtlich
der Teilnahme am StraBenverkehr bera-
ten werden. Wir kénnen lhnen nur den
rechtlichen Rahmen fiir das Fahren mit
einem Pedelec aufzeigen.

Nach Ihren Antworten auf unsere Nach-
fragen gehen wir davon aus, dass es
sich bei dem von lhrem Arbeitgeber zur
Verfiigung gestellten ,,E-Bike" rechtlich
gesehen um ein Pedelec mit oder ohne
Anfahrhilfe mit einer Héchstgeschwin-
digkeit von 25 km/h handelt. Fiir solch
ein Fahrzeug ist kein Fiihrerschein vorge-
schrieben. Dennoch kann die Teilnahme
am StraBenverkehr mit solch einem Fahr-
zeug auf der Grundlage von § 3 Fahrer-
laubnisverordnung (FeV) in Verbindung
mit § 2 FeV eingeschrénkt werden, wenn
sich ,jemand als ungeeignet oder nur
noch bedingt geeignet zum Fiihren von
Fahrzeugen erweist” (§ 3 (1) FeV). Im
Gegensatz zu den Fahrzeugen, die nur
mit einem Fiihrerschein nach FeV § 4 (2)
gefiihrt werden diirfen, gibt es bei Fahr-
zeugen ohne Flihrerscheinpflicht gemélB
FeV § 4 (2) keine Begutachtungsleitli-
nien fiir die Beurteilung der Teilnahme
gesundheitlich eingeschrénkter Personen
am StraBenverkehr, an denen sich lhre
Neurologin bei der Beratung orientieren
kénnte. Es gibt bislang auch keine Daten
liber Pedelec-Unfélle bei Personen mit
Epilepsie.

Wir glauben, dass in dieser Situation
hilfsweise die Fahreignung fiir ein Pe-
delec mit 25 km/h Héchstgeschwin-
digkeit wie bei Zweirddern mit Fiihrer-
scheinpflicht (z. B. schnelle Pedelecs
mit Héchstgeschwindigkeit bis 45 km/h)
beurteilt werden sollte. Denn die Daten
zu Unféllen mit Pedelecs mit 25 km/h
zeigen im Vergleich zu Fahrradunféllen
héufigere und schwerere Unfélle bei
Pedelec-Fahrern. Das bedeutet unseres
Erachtens, dass Pedelecs nicht ohne
weiteres mit einem Fahrrad gleichge-
setzt werden kénnen. Sie sind, was die
Unfallgefahren betrifft, eher vergleichbar
mit Motorrédern, fiir die der Fiihrerschein
AM gefordert wird.

wissenswert W

Danach miissten Sie, sollte lhre Neu-
rologin vom Vorliegen einer Epilepsie
ausgehen, 1 Jahr anfallsfrei sein, bis sie
das von lhrem Arbeitgeber zur Verfiigung
gestellte Pedelec benutzen diirfen.

Literatur bei den Autoren

Rupprecht Thorbecke, Ralf Frangois, Giinter Kramer
Korrespondenzadresse:

Rupprecht Thorbecke

Epilepsie-Zentrum Bethel
rupprecht.thorbecke@mara.de

Kurzmeldungen

Pauschbetréage fiir behinderte
Menschen erhoht

Die sogenannten Pauschbetrége fiir Men-
schen mit einer anerkannten (Schwer-)
Behinderung werden zum 01. Januar
2021 erhoht. Nahere Informationen dazu
finden sich z.B. auf der Webseite des
Sozialverbandes VdK (www.vdk.de).

Ubersicht tiber Tools fiir Online-Kon-
ferenzen

Die BAG SELBSTHILFE hat auf ihrer
Webseite eine kommentierte Ubersicht
tiber die géngigen Tools erstellt und
stellt diese und weitere Informationen
auf ihrer Webseite zur Verfiigung (www.
bag-selbsthilfe.de/internetbasierte-kom-
munikation/).

Neue Broschiiren der Stiftung Michael

Gemeinsame Interessenvertretung durch
Epilepsie-Selbsthilfe und Epilepsie-
Fachverbénde und Epileptische Anfélle
bei élteren Menschen heiBen die beiden
neuen Broschuren der Stiftung Michael,
erhéltlich als Download oder in gedruck-
ter Form auf der Webseite der Stiftung
(www.stiftung-michael.de). Sie werden im
kommenden Heft der einfille vorgestellt.
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B eltern und kinder

Die Lisa & Faxi-Edition

Fine Kinderbuch-Reihe van Doris Hesseler

In Band 1 der Kinderbuch-Reihe lernen
wir den kleinen Troll Faxi und seine Fa-
milie kennen. Sie leben in einer Hohle
im Wald. Faxi kann nicht laufen und wird
getragen, solange er noch klein ist. Aber
Faxi wachst und irgendwann ist der kleine
Troll zu schwer. Die Familie sucht nach
einer Lésung und fragt die Tiere. Der
kluge Dachs hat die Idee, einen Stuhl
mit Radern zu bauen. Gemeinsam mit
den Tieren des Waldes wird der Plan
umgesetzt. Zusammen feiern sie das
Stuhl-mit-Rédern-Abschlussfest und alle
Tiere tanzen um Faxi, der gltcklich in
seinem Stuhl mit Radern sitzt.

Faxi hat eine Freundin, Lisa. In Band 2 be-
gleiten wir die beiden Trollkinder durch die
Jahreszeiten und wichtige Ereignisse des
Jahres wie Karneval, Ostern und Silvester.
Spannende Ferien auf dem Bauernhof
oder einen ereignisreichen Urlaub am
Meer verbringen Faxi und Lisa gemeinsam.
Aber auch im Alltag bestehen die zwei
Trollkinder alle Abenteuer, denn sie sind
Freunde und helfen sich. Ein Besuch auf
dem Weihnachtsmarkt zeigt: Weihnachten
ist ein besonderes Fest, welches einen
extra Faxi-Band verdient hat.

In Band 3 erleben Faxi und Lisa die Weih-
nachtszeit. Die Reime sind kindgerecht
und doch lyrisch und atmen den Zauber
dieser besonderen Zeit. ,Die Hohle, tief
im Wald versteckt, ist bald mit frischem

einfalle 156, 4. Quartal 2020

Schnee bedeckt. Der Morgen graut im
Licht der Sterne, Gevatter Mond strahlt in
der Ferne! So wird gebacken und geputzt,
bis dann endlich der Weihnachtstag vor

der Tiir steht. Fast wiren die Geschenke
ausgeblieben, denn der Nikolaus bleibt im
Schnee stecken. Mit Hilfe eines Elches
kommt er frei und kann die Geschenke
verteilen. Es wird dann doch noch ein
schones Weihnachtsfest.

Dass in der Trollfamilie die Mutter fiir das
Kulinarische wie Backen und Kochen
zustandig ist und Papa Troll fiirs Fackelan-
zlinden, Hornblasen und Schlittenfahren
mit Faxi auf seinem neuen Schlitten, erin-
nert mich an meine eigenen Kinderbticher,
aber auch die wirklich gelungenen lllustra-
tionen. Ein richtiges Kinder-Bilderbuch.
Mit kraftvollen und freundlichen Bildern
lasst Heike Georgi den Wald und seine
Bewohner lebendig werden, nicht zuletzt,
weil die farbenfrohen lllustrationen mit
liebevollen Details versehen sind. Die
TrollhGhle ist so gemditlich, man spurt
die Liebe zu den Geschichten und ihren
Protagonisten.

Warum Faxi nicht laufen kann, wird nicht
thematisiert. Es ist auch nicht wichtig fur
die Geschichte. Die Autorin Doris Hesse-

rw

Bilder: © Doris Verlag, Doris Hesseler, mit freundlicher Genehmigung



ler hat selbst einen mehrfach behinderten
Sohn. Bjorn ist inzwischen erwachsen.
Aber ohne ihn hatte es Faxi wohl nicht
gegeben. Der Doris-Verlag, gegriindet

2004, hat sich auf die Herausgabe von
Biichern und Produkten spezialisiert, die
sich mit der Themenstellung ,K&rperliche
und geistige Behinderung” befassen.
Auch handgefertigtes Spielzeug, wie
einen Rollstuhl fir Puppen, kann man im
Doris-Verlag bestellen. Die Faxi-Biicher
versuchen, Normalitéat zu vermitteln. Ein
Kind in einem Rollstuhl ist ein Kind wie
jedes andere Kind auch. Es will dabei sein,
Platzchenteig naschen, Schlittenfahren,
Urlaub auf dem Bauernhof machen. Ganz
normal. Solange solche Biicher noch et-
was Besonderes sind, ist Inklusion noch
in weiter Ferne.

.Dieses Buch ist ein Pladoyer fir einen
konstruktiven Umgang mit (gesundheit-
lichen) Einschrankungen. Es skizziert op-
timale Bedingungen fiir die Bewaltigung
von Behinderung: verantwortungsvolle
Bezugspersonen, Zusammenhalt in der
Familie, kompetente Experten, unterstit-
zendes soziales Umfeld und nicht zuletzt
ein gliickliches Kind" (Arbeitsgemein-
schaft Jugendliteratur und Medien der
Gewerkschaft Erziehung und Wissen-
schaft AJuM).

eltern und kinder B

Doris Hesseler (Text) &
Heike Georgi (lllustrationen)

Troll Faxi und sein Stuhl mit Radern
26 Seiten,

ISBN 978-3-9810623-1-1
Abenteuer mit Lisa und Faxi

36 Seiten,

ISBN 978-3-9810623-2-8
Weihnachten mit Lisa und Faxi

42 Seiten,
ISBN 978-3-9810623-5-9

Preis pro Buch: 14,90 Euro

Doris Verlag, Ruppichteroth
www.doris-verlag.de

ANZEIGE

v/ Zeichnet zuverlassig Anfille auf

v Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson
v/ Geeignet fiir Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v/ Hilft langfristig bei Therapie und Medikation

Vv Ist als Hilfsmittel bei den Krankenkassen anerkannt

Epilepsie-Uberwachung

Sicherheit bei epileptischen Anfidllen

v/ Dokumentiert Zeitpunkt, Dauer und Stirke

epttech

7 Mt Menschlichlkeit

epitech GmbH | Biinder StraRe 184 | 32120 Hiddenhausen | info@epitech.de | +49 5221 694730 | www.epitech.de
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B eltern und kinder
H menschen mit epilepsie

Die Kunst, heilsame Geschichten zu schreiben
Ein Leitfaden von Christinus A.H. Vos

»Chris Vos hat in einzigartiger Weise
ein Buch der Symbolik herausgegeben.
Die Kunst, heilsame Geschichten zu
schreiben sei als Anregung zu verste-
hen, Kinder mit — im Gegensatz zum
traditionellen Marchen — nicht angst-,
sondern mutmachenden Geschichten
von ihren Sorgen zu befreien. Was liegt
naher, als Marchen individuell fir ein je-
des Kind phantasierend zu erfinden und
Geschichten zu schreiben, die sich unter
anderem in der Tier- oder Zauberwelt
abspielen, deren Themen sich auf das
zu behandelnde Kind {ibertragen lassen®
(aus dem GruBwort von Univ. Prof. em.
Hubertus von Voss, Ehrenvorsitzender
des Kindernetzwerk e.V.).

Kinder lieben Geschichten. Die vorlie-
genden zehn Geschichten verschiedener
Autorinnen sind jeweils flr ein konkretes
Kind geschrieben worden. Sie sind teil-
weise an bekannte Marchenerzihlungen
angelehnt, machen aber keine Angst,
sondern suchen einen Weg aus dem
Dilemma und begleiten das Kind auf
diesem. Die Selbstheilungskrafte sollen
mobilisiert werden. Oft sind es Tiere,
die stellvertretend fiir die Kinder deren
Probleme I6sen, aber es kann auch ein

Schneemann sein. Diese ganz speziel-
len Gute-Nacht-Geschichten wurden fuir
Kinder und Jugendliche geschrieben, die
beispielsweise Einschlafprobleme haben
oder Probleme mit psychisch kranken
Eltern, die Angste in der Pubertit haben
oder fiir die Geschwisterrivalitat oder Bett-
nassen ein Problem darstellen, welches
sie alleine nicht bewdltigen kénnen. So
werden Losungsmdglichkeiten angeboten

Die Kunst, heilsame
Geschichten zu
schreiben

Ein Leitfaden mit
metaphorischen
Geschichten fiir
Eltern, PAdagogen,
Therapeuten und alle,
die gerne Geschichten
schreiben

Christinus A. H. Vos
(Text), Sigrid Karkavelas
(INlustrationen)
Charlottenburger
Baumhaus gUG 2019
Berlin 2019

ISBN 978-3-00-061139-1
Preis: Spende von

15 Euro erbeten

— dem Kind, aber auch den Eltern oder
Therapierenden.

Im letzten Drittel des Buches gibt der
Herausgeber Chris Vos Hinweise zum
Schreiben von heilsamen Geschichten. Er
erlautert die Struktur, von der Einfiihrung
bis zum Happy End. Vos bietet in seinem
eigenen Institut Workshops zu diesem
Thema an. Eltern, Pddagoginnen und
Padagogen, Therapeutinnen und The-
rapeuten sollen befahigt werden, selbst
heilsame Geschichten zu schreiben. Vos
ist Therapeut (Master NLP) und Autor.
Sein Schwerpunkt ist die Aktivierung
der Selbstheilungskrafte bei Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen. Er kommt
urspriinglich aus den Niederlanden und
lebt in Berlin.

Das Vorwort schrieb Silke Dietrich, Mither-
ausgeberin und Leiterin eines Wohnpro-
jektes fiir seelisch verletzte Kinder: (...)
Es wurde mir ein Anliegen und eine dank-
bare Aufgabe, ihn (Chris Vos) in seinem
Wunsch, ein Buch zu veréffentlichen, zu
unterstuitzen. Denn dhnlich wie Marchen
kénnen heilsame Geschichten die Kraft

zum Aufbruch, zum Wandel vermitteln.*
| Conny Smoln

Ich wiinsche mir einen sensibleren Umgang mit Worten

Mein Kampf um Autonomie

Anfang der 2000er Jahre war ich noch
selbststindig, saB viel am Schreibtisch
und merkte von Zeit zu Zeit, dass es mir
schwerfiel, zu sehen beziehungsweise
zu lesen. In dieser Zeit war mir bewusst,
dass ich fit bleiben muss, um meine
Selbststandigkeit bewahren zu kénnen.
Mir wurde auch bewusst, dass ich mich
um mich kiimmern muss in dem Sinne,
dass ich mich endlich mal auf den Weg zu
einer Augenérztin machen sollte. Gesagt,
getan. Bereits bei ihrem ersten Blick in
meine Augen fiel ihr eine Besonderheit
auf. Daraufhin rief sie prompt ihren Kol-
legen mit den Worten: ,Schau mal, das
musst du gesehen haben”. Was genau
es war, was sie dort sah, hat sie mir nie
erklart, jedoch war sie stolz darauf, mir
umgehend einen MRT-Termin besorgen
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zu kdnnen, um einen klareren Befund
zu erhalten.

Als ich aus dem MRT gezogen wurde,
wurde mir die Frage gestellt, ob ich haufig
starke Kopfschmerzen habe. ,Na dufte”,
dachte ich. Was soll das jetzt heiBen
und was wird das bedeuten? Den Befund
beziehungsweise das MRT-Bild zeigte
ich einem befreundeten Kardiologen. Er
wiederum meinte ,Uijuijui, das sieht gar
nicht gut aus“. Und wieder mal Frage:
Was soll das jetzt heiBen, was soll das
bedeuten?

Diagnostiziert wurde ein Angiom, also ein
GefaB, das sich im Gehirn gebildet hat
und unter anderem zu den Sehstoérungen
fuhrte. Dann begann meine Tournee: Im

Foto: Petra Gehle



Verlauf von acht Operationen wiirde diese
L.Bombe" entscharft, indem bei jedem
Eingriff eine mikroinvasive Verédung des
GefaBes durchgefiihrt wurde. Beim letzten
Eingriff wurde ein kleiner Schlaganfall
ausgeldst, der dazu fuhrte, dass ich einige
Zeit nicht richtig sprechen konnte, doch
dank Hilfe einer Logopadin war diese
Episode nach einiger Zeit iberwunden.

Chronologischer Ablauf: 2006 Zufallsbe-
fund, 2007 erster Eingriff, 2009 letzter
Eingriff, 2010 durchgehend Behandlung

meiner ,posttraumatischen Belastungs-
stérung”. 2011 erster kleiner epileptischer
Anfall als beginnende Symptomatik meiner
heute langst chronifizierten Epilepsie.
Aufgrund dieser Krankheitsgeschichte
bin ich leider nicht mehr in der Lage,
meine selbststandige Arbeit auszufiihren,
worin ich ein Kernproblem dieser bléden
Epilepsie sehe — denn ich verliere meine
Autonomie.

Autonomie ist fur mich Selbst-Bestim-
mung im wahrsten Wortsinn. An meiner

Stolpersteine sind okay ...
... solange sie dich nicht zum Fallen bringen

Ich heiBe Annika und habe mit epilepti-
schen Anfillen seit meinem frithen Ju-
gendalter zu tun. Diagnostiziert wurde
die Epilepsie bei mir 2011, als ich 14
war. Es folgten Jahre mit mittelmaBiger
Kontrolle der Anfille, ich wurde nie wirk-
lich langerfristig anfallsfrei. Ich war immer
froh, nicht mit Grand mal zu tun zu haben,
aber durch die eher milde Form meiner
Anfélle unterschétzte ich die Epilepsie
sehr. Das Ergebnis war ein Anfall mit
Bewusstseinsstérung, der mich in der
Konsequenz meinen Ausbildungsplatz
kostete. Ich durchlebte eine schwierige
Zeit und bekam meinen ersten Grand mal.
2015 wurde ich ungeplant schwanger
und brachte, trotz mehrerer Grand mal,
gliicklicherweise einen gesunden Sohn
zur Welt.

Zwei Jahre spéter fing ich ein Studium an,
bekam meine Anfélle aber nicht vollstandig
in den Giriff. Als ich 2019 von meiner Neu-
rologin die Option einer Operation er&ffnet
bekam, war ich erstmal tiberfordert: Ich
war nie wirklich der Uberzeugung, dass
meine Epilepsie so schlimm ist, dass ich
deshalb operiert werden muss.

Meine Mutter war Uberraschenderwei-
se sehr klar und tberzeugt, dass wir
diesen Weg einschlagen mussen, wir
hatten lange genug experimentiert. Ich
entschied mich fiir das prachirurgische
Intensivmonitoring und verbrachte 12
Tage auf Station. Anfallsfrei. Es waren
schwere Tage: Ich war noch nie so lange
von meinem Kind getrennt und habe mir
psychisch so viel Druck gemacht, dass
auch mit zahlreichen Provokationen kein
Anfall aus mir herausgekitzelt werden

konnte. Ich fuhr enttduscht nach Hause
— mit einem neuen Medikament und dem
Gefiihl, trotzdem nichts erreicht zu haben.

Den Sommer erlebte ich als Achterbahn-
fahrt: Es war ein wunderbarer Urlaub,
aber ich brachte mich in sehr groBe Ge-
fahr wahrend eines Anfalls. Der Versuch,
eine Autotiir auf der Autobahn zu 6ffnen,
scheiterte nur daran, dass es eine schwere
Schiebetiir war. Spatestens da war mir
bewusst, dass ich nicht so weiterleben
kann und dass meine Epilepsie eben doch
nicht so harmlos ist, wie ich immer dachte.

Im Herbst startete ich den zweiten Ver-
such im Intensivmonitoring. Noch am
Aufnahmetag bekam ich postwendend
einen Anfall. Auch in den néchsten Tagen
zeigte sich die Epilepsie in allen Facet-
ten, sodass umfassende Erkenntnisse
gewonnen werden konnten. Noch nie war
ich so erleichtert, Anfille bekommen zu
haben. Kurz vor Weihnachten, nachdem
mein Fall in der Fallkonferenz mit den
Neurochirurgen besprochen war, wurde
mir mitgeteilt, dass ich eine gute Kandida-
tin fiir eine Operation sei und ich wurde
tiber Risiken und Nebenwirkungen der
Operation aufgeklart. Ich lieB mir Zeit mit
meiner endgliltigen Entscheidung, aber
eigentlich wusste ich schon seit meiner
Entlassung, dass ich es mindestens pro-
bieren méchte. Wenn es nicht klappen
sollte, hatte ich immer noch schauen
kdnnen, wie es weitergeht.

Als Zeitpunkt meiner Operation wihlte
ich Ende Mérz/Anfang April 2020, von
den Auswirkungen von Corona war da
noch nichts zu erahnen. Die zwei Wochen

menschen mit epilepsie W

Selbstbestimmung festzuhalten, sehe
ich als Aufgabe meines Lebens. Letztlich
brauche ich kein Auto — aber Autonomie.
Doch die ganze Geschichte hat auch zwei
positive Seiten: Ich habe die Brille bekom-
men und habe gelernt, was an Krankheit
gut ist; letztlich weiB ich, wie gesund ich
bin. Was ich mir nur wiinsche, ist ein
sensiblerer und bewussterer Umgang von
Arzten und Arztinnen mit Sprache, dass
sie sich der Kraft der von lhnen gewéhlten

Worte bewusst werden.
[ Christian

zwischen Beginn des Lockdowns und OP
waren ein totaler Nervenkrieg — aber die
OP konnte trotzdem stattfinden, wofiir
ich auch jetzt noch sehr dankbar bin. Seit
der Operation bin ich jetzt sieben Monate
anfallsfrei und kann kaum fassen, was fiir
einen Unterschied es macht, keine Anfille
mehr zu haben.

Mein Fazit: Auch wenn der Weg sehr
holprig war, bin ich jetzt dort angekommen,
wo ich immer sein wollte und gespannt,
was die hoffentlich anfallsfreie Zukunft so
fur mich bereithalt. Stolpersteine sind 0.k.,

solange sie dich nicht zum Fallen bringen.
| Annika

Annika mit ihrem Sohn
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Ein Mann und seine Stiftung
LEpilepsie kam mir nie als Einschrankung vor.

Werner Vestner meldet sich telefonisch
und erzéhlt mir von ,seiner” Emilie und
Richard Vestner Stiftung. Obwohl ich
der Meinung bin, mich gut im Epilepsie-
Bereich auszukennen, ist mir diese voll-
kommen unbekannt. Wir unterhalten uns
einige Minuten und ich merke, diesen
Mann und seine Geschichte will ich
néher kennenlernen. So verabreden wir
uns einige Wochen spéter zu einem
Gespréch in einer Niirnberger Senioren-
wohnanlage, wo er seit einigen Jahren
in einer eigenen Wohnung lebt.

Im April 2014 sturzt Werner Vestner an-
fallsbedingt in der U-Bahn, tragt einen
Rippenbruch davon und wird Ende 2016
als Spéatfolge davon operiert. Er féllt ins
Koma, wacht erst einige Monate spater in

einer Reha-Klinik wieder auf und kampft
sich zuriick ins Leben, ist aber seither
motorisch eingeschréankt und teilweise
auf den Rollstuhl angewiesen.

Epileptische Anfalle begleiten ihn immer
noch taglich, wobei er alle peinlich ge-
nau in seinen eigenen Listen mit Tages-,
Monats- und Jahrestberblicken erfasst.
Denn fur Statistiken hat er schon sein
Leben lang ein Faible. Er hat groBe und
kleine Anfille, leichte bis schwere, wie er
sagt, meist ca. 12 bis 20 im Monat. Seine
Wohnung verfugt tiber vier Notfallknopfe,
so dass er schnell Hilfe rufen kann, wenn
er diese mal benétigt.

Werner Vestner spricht bedéchtig und
wohliberlegt — anfangs unterschatzt

Werner Vester war immer aktiv und lieB sich nie von

seiner Erkrankung unterkriegen, Foto: © Autoren-
foto, mit freundlicher Genehmigung

man ihn aufgrund seiner ruhigen Art. Er
hat viele interessante Geschichten zu
berichten. Uber die Epilepsie, die sein
Leben oft bestimmt hat, spricht er nicht
— auBer er wird direkt danach gefragt.
Alles andere scheint ihm wichtiger zu
sein, denn er hat sich nie von seinen
Einschrankungen abhalten lassen. ,Ich
war immer aktiv, habe immer geschaut,
was geht, sagt er.

Vor 65 Jahren wird er in Niirnberg gebo-
ren, seinen ersten Anfall bekommt er in
der ersten Klasse. Die Rektorin, deren
Sohn ebenfalls Epilepsie hat, sensibilisiert
die Eltern fur die Erkrankung. ,Meine
Mitschiiler wussten danach Bescheid
- und ich auch”, beschreibt er das ganz
einfach. Wahrend der Pubertit bleiben
seine Anfille aus, flammen da-
nach aber wieder auf.

Er bewirbt sich um drei Lehrstel-
len, bei allen schneidet er beim
Einstellungstest gut bis sehr gut
ab. Er bekommt sowohl von der
AOK, der Stadt Nirnberg als
auch der Sparkasse Nirnberg
ein Angebot. Er entscheidet sich
fur die Bank, beginnt seine Aus-
bildung zum Biirokaufmann im
September 1971 und absolviert
drei Jahre spéter als zweitbester
Lehrling in Bayern seine Priifung.

Aufgrund seiner Epilepsie be-
kommt er zuerst nur einen auf
sechs Monate befristeten An-
stellungsvertrag, der aber we-
gen guter Leistungen zu einer
Festanstellung umgewandelt
wird. Er arbeitet in verschiede-
nen Abteilungen im Innendienst,
wird selbst Ausbilder, geht immer
offen mit der Erkrankung um und
wird deshalb 1986 in den Be-
hindertenbeirat gewahlt. Nach
41Jahren bei der Sparkasse geht
Werner Vestner in Rente. Aber
auch danach bleibt er seinen
Kollegen verbunden, denn seit
1980 organisiert er die jahrlichen
Treffen der Sparkassen-Azubis —
auch der Termin fur 2021 steht
bereits fest.

In seiner Freizeit ist er ebenfalls
sehr aktiv — auch ehrenamtlich.

Hintergrundfotos: Norbert van Kampen



Er kommt 1975 zur Versehr-
ten-Sport-Abteilung im TV
Fiirth 1860. Er kegelt, spielt
Tischtennis, macht Gymna-
stik — nur auf das angebo-
tene Schwimmen verzichtet
er ,aufgrund des Risikos fir
den Ubungsleiter, wenn mir
etwas passiert.

1986 wird er zum Schriftfiih-
rer der Abteilung gewahlt.
Er organisiert Ausflige, Kar-
ten- und Kegelturniere auf
Stadt- und auf Bezirksebene,
nimmt im Tischtennis an mit-
telfrankischen, bayerischen
und deutschen Meisterschaf-
ten im Versehrtensport teil.
1996 wird er erster Vorstand
und leitete die Geschicke
der Abteilung bis zu deren
Auflésung im Jahr 2009.

Aber Ruhe und Nichtstun
sind nichts fiir den umtrie-
bigen Senioren, und so
schaut er sich nach weiteren
Méglichkeiten der Freizeit-
beschéftigung um. Auf der
Seniorenmesse inviva wird
er fuindig und wird Staditfiih-
rer beim Seniorenrathaus in
Nurnberg, bis ihn die OP und
das anschlieBende Koma
ausbremsen.

Ob er nie Schwierigkeiten
hatte, weil er manches auf-
grund der Epilepsie nicht
durfte, frage ich ihn. ,Nach-
dem ich es von Kindheit her
kannte, kam es mir nicht als
Einschréankung vor, dass ich
nicht rauche, keinen Alkohol trinke und
keinen Fuhrerschein habe“, antwortet er
ganz lapidar. Auch auf die Frage nach
einem negativen Erlebnis mit Epilepsie
fallt ihm nichts ein. Er sei einfach damit
aufgewachsen, habe es einfach gehabt
und sei immer zufrieden mit seinem Le-
ben gewesen. Und wenn ich mir seine
Erzéhlungen so anhére, glaube ich ihm
das aufs Wort.

Auf seinen privaten Bereich wirkt sich die
Erkrankung dennoch stark aus. Er lasst
sich auf keine Beziehung ein, bleibt Jung-
geselle und bei seinen Eltern leben. Seine
Mutter verstirbt 1996, sein Vater 2012,
Seine Schwester sorgt dafiir, dass er aus
dem Elternhaus ausziehen muss. Zu ihr hat

J"‘

} * Spenden - bereits ab 1 Euro: Die Spende kommt in voller Hohe und ohne
Abzug von Verwaltungskosten dem Stiftungsfonds zu.

* /ustiftungen - ab 1.000 Euro: Eine Zustiftung erhdht auf Dauer das Kapital |
der Stiftergemeinschaft und somit die Zinsertrage, die Jahr fiir Jahr ausge-

schiittet werden.

4 Bankverbindung

er seither nur noch schriftlichen Kontakt,
obwohl ihr Sohn sein Patenkind ist.

Danach tiberlegt sich Werner Vestner, was
nach seinem Tod mit seinem Angesparten
passieren soll. Er will keinen Streit der
Angehérigen um das Erbe und informiert
sich bei den Stiftertagen in Nurnberg tber
diese Form, seinen Nachlass zu regeln.
So entsteht die Idee zur Griindung einer
eigenen Stiftung, die er im Januar 2013
unter dem Dach der Stiftergemeinschaft
der Sparkasse Nurnberg ansiedelt. Auch
seine eigene Wohnung und alles, was er
noch besitzt, werden nach seinem Ableben
dorthin tberfuihrt. Im Andenken an seine
Eltern Emilie und Richard, die sich das
ganze Leben um ihn gekiimmert haben,
benennt er die Stiftung nach ihnen. ,Ich

Epllepsua -Stiftung
i Richard und Emilie Vestner

Die nach den Eltern von Werner Vestner benannte Stiftung ist Teil der Stifterge-
¢ meinschaft der Sparkasse Niirnberg. Dieser Stifterverbund biindelt als rechtlich
selbststandige Stiftung das Wirken vieler Stifter unter einem Dach und dibernimmt £
% die Verwaltung bzw. Abwicklung aller Angelegenheiten dafir. Es gibt folgende |
| Moglichkeiten, die Stiftung zu unterstiitzen:

&2 Wichtig: Immer als Verwendungszweck , Stiftungsfonds Vestner Epilepsisforschung*
{ angeben, damit die Unterstiitzung auch das richtige Ziel erreicht!

¢ Stiftergemeinschaft der Sparkasse Niirnberg

%= |BAN: DEGS 7605 0101 0011 7030 06
" BIC: SSKNDETTXXX

; ti Verwendungszweck: Stiftungsfonds Vestner Epilepsieforschung

& .| Weitere Informationen finden sich auf der Webseite der Stiftergemeinschatt der

1’ : 3‘ Sparkasse Nirnberg (www.stiftergemeinschaft-nuernberg.de).

wollte keine Lobhudelei auf mich selbst,
sagt er. Nein, das liegt ihm wirklich nicht ...

Als Stiftungszweck bestimmt er die For-
derung der Erforschung der Krankheit und
deren Behandlung am Epilepsiezentrum
der Universitétsklinik Erlangen — aus einem
ganz einfachen Grund: Auf dem Schulweg
findet der kleine Werner 1962 eine Schild-
kréte, die er bei seinem Auszug aus dem
Elternhaus 2012 — nach tiber 50 Jahren!
— abgeben muss. Ein Ziichter nimmt sie
auf, nachdem der Tiergarten Nirnberg
diese nicht haben will. Deshalb entscheidet
sich Werner Vestner gegen den Tiergarten
und furr das Epilepsiezentrum in Erlangen.

Auch diese Geschichte passt zu ihm!
| Doris Wittig-MoBner
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Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie online
Corona-Virus fihrt zur Absage der Prasenz-Veranstaltung

Was duirfen wir, was kénnen wir? In die-
sem Spannungsfeld bewegte sich in
diesem Jahr der Tag der Epilepsie. Seit
seinem Beginn 1996 hat die Zentral-
veranstaltung zum ersten Mal nicht als
Préasenzveranstaltung stattgefunden. Aber
in diesem Jahr ist wegen der Corona-
Pandemie alles anders — wir alle haben
versucht, das Beste aus der Situation
zu machen. Dies gilt fiir die Zentralver-
anstaltung genauso wie fiir die Vorberei-
tungsteams der zahlreichen regionalen
Veranstaltungen.

Aufgrund der Corona-Pandemie konnte
die urspriinglich im Erwin-Piscator-Haus in
Marburg geplante Veranstaltung diesmal
nur online stattfinden. Erleichtert wurde
unser Entschluss von der sofort signali-
sierten Bereitschaft der Referentinnen
Prof. Susanne Knake (Epilepsiezentrum
Hessen, Universititsklinikum GieBen und
Marburg) und Dipl. Psych. Catrin Schéne
(Hephata-Kliniken, Schwalmstadt), ihre
Vortrage digital zu halten und online fur
Fragen zur Verfigung zu stehen. Moderiert
wurde die Veranstaltung, wie schon in
den vergangenen Jahren, von Gabriele
Juvan aus Offenbach.

Wir haben die Online-Veranstaltung aus
dem Boden gestampft, um sie nicht ganz
ausfallen zu lassen. So breit wie még-
lich wurde dies tiber E-Mail, Newsletter,
Facebook-Postings und Mund-zu-Mund-
Propaganda kommuniziert. Die angemel-
deten Teilnehmenden und auch spontan
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Entschlossene erhielten einen Link, um
sich online in die Konferenz einwahlen
zu kénnen. Nachdem die ersten kleinen
technischen Schwierigkeiten iberwunden
waren, konnten wir mit der Veranstaltung
beginnen. Zusétzlich gab es einen Chat,
also die schriftliche Nachrichtenfunktion
neben der miindlich geftihrten Diskussion.
Hier konnten die Teilnehmenden wahrend
der Veranstaltung Fragen stellen, die fir
alle sichtbar waren — es gab allerdings
auch die Mdglichkeit, mit den Referentin-
nen direkt zu kommunizieren, ohne dass
diese Kommunikation fiir alle sichtbar war.

Nachdem die GruBworte unseres Bun-
desgesundheitsministers Jens Spahn und
der Schirmherrin des Tages der Epilepsie
— Dr. Katarina Barley — verlesen wurden,
beschftigte sich Prof. Susanne Knake in
ihrem Vortrag mit dem Auftreten von Epi-
lepsien im Erwachsenenalter, besonders
im hoheren Lebensalter. Haufig wiirden in

dieser Altersgruppe kardiogene Synkopen
mit Bewusstseinsstérungen auftreten,
die dann oft mit epileptischen Anfallen
verwechselt werden. Damit dies nicht
passiere, sei eine gute differentialdiagno-
stische Abklarung notwendig, die leider
oft nicht erfolge.

Catrin Schone nannte die Nutzung einer
Psychotherapie durch Epilepsiepatienten
eine mdégliche Dienstleistung, die sie
durchaus in Anspruch nehmen kénnten.
Dass Epilepsie eine chronische Erkran-
kung ist, sei wichtig und werde oft von den
behandelnden Arzten nicht ausreichend
beachtet. Dies gab sie als Tipp fur die
Arzt-Patienten-Kommunikation mit. Die
Wirkung von Achtsamkeitstibungen auf
das Gehirn sei mittlerweile gut erforscht.

Wir haben beide Referentinnen gebeten,
uns ihre Vortragsfolien zur Verfligung zu
stellen. Wir werden tberlegen, wie wir
die Folien Interessenten zur Verfligung
stellen kénnen und darliber in unserem
Newsletter informieren. Sie bekommen
unseren kostenlosen Newsletter noch
nicht? Dann sollten Sie sich dafur auf
unserer Webseite anmelden. Wer jetzt
schon Interesse an den Folien hat, kann
diese bei unserer Bundesgeschiftsstelle
anfordern.

Fazit: Die Teilnehmenden lobten, dass die
Veranstaltung nicht ganz ausgefallen ist.
Einige waren von weither zugeschaltet.
Zugleich duBerten allerdings viele ihr Be-
dauern, dass sie sich nicht personlich in
Marburg treffen konnten. Die Vortrage und
Diskussionen wurden als sehr informativ
eingeschétzt und zahlreiche Fragen konn-
ten im Chat direkt beantwortet werden.

| Sybille Burmeister

Fotos: Sybille Burmeister
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GruBwort unserer Schirmherrin Dr. Katarina Barley,
Vizeprasidentin des Europaischen Parlaments

Liebe Aktive in der Deutschen Epilep-
sievereinigung, liebe Géste der Zentral-
veranstaltung, sehr geehrte Damen und
Herren, die letzten Wochen und Monate
waren gepragt durch die vielseitigen Her-
ausforderungen der Corona-Pandemie in
unserem Land. Umso mehr freut es mich,
dass die vielen Aktiven der Epilepsie-
vereinigung ihre starke Arbeit in dieser
auBergewdhnlichen Zeit weiterverfolgen.

Bereits seit 1996 gehdrt der Aktions-
tag zur jahrlichen Planung. Er stellt die
Anliegen der Betroffenen und ihrer An-
gehdrigen in den Mittelpunkt und wird
mit vielen Aktivtdten kombiniert. Der Tag
der Epilepsie bedeutet jahrzehntelan-
ges ehrenamtliches Engagement in der
Selbsthilfe. Auf das Geleistete konnen Sie
zurecht stolz zurtickblicken. Gerne habe
ich auch in diesem Jahr die Schirmherr-
schaft erneuert ibernommen.

Mein besonderer Respekt gilt denjeni-
gen, die diesen Tag organisieren. Solche
Veranstaltungen erfordern immer Hochst-
leistungen. Dieses Jahr stehen wir aber
durch Corona vor ganz neuen, bisher

unbekannten Herausforderungen. Nicht
alles ist so mdéglich, wie wir es gewohnt
sind. Dass der Aktionstag trotzdem statt-
findet, ist wunderbar und ich bin allen
besonders dankbar, die zur Durchfiihrung
des Aktionstags beigetragen haben.

Das Augenmerk liegt in diesem Jahr ganz
besonders auf den Auswirkungen, die
die Diagnose fur die Angehdrigen im
Alltag mit sich bringt. Meist macht die
neu gestellte Diagnose Betroffene und
ihr soziales Umfeld fassungslos. Die Be-
teiligten sind erschiittert und haben viele
Fragen. Doch in der Selbsthilfevereini-
gung wird niemand mit seinen Angsten
alleine gelassen. Man hilft und starkt sich
gegenseitig. Das ist gerade in Zeiten der
Pandemie noch wichtiger, wo persénliche
Kontakte weniger stattfinden.

Vielen Dank fur die geleistete und fiir die
zukiinftige Arbeit. Danke fiir den langen
Atem, Schritt fur Schritt diesen Weg zu
gehen und das Ziel nicht aus den Augen
zu verlieren. Inr Engagement ist unersetz-
bar. Die Gesellschaft braucht Menschen
wie Sie: Menschen, die zeigen, dass sie

Dr. Katarina Barley

ihr Leben trotz chronischer Krankheit
meistern. Menschen, die mit ihrer Of-
fenheit anderen Mut machen und ihnen
Perspektiven aufzeigen.

Dr. Katarina Barley

GruBwort unseres Bundesgesundheitsministers Jens Spahn

Wenn eine Erkrankung neu erkannt wird,
dann ist fir die Betroffenen zumindest
eine qualende Frage vorléaufig beantwor-
tet: Woher kommen die Beschwerden?
Viele weitere Fragen kommen erst mit der
genauen Diagnose auf: Was gibt es fir
Behandlungswege? Wie kann ich mein

Jens Spahn

Leben darauf einstellen? Wie kommt
meine Familie, mein berufliches und mein
soziales Umfeld damit klar? Je komplexer
die Erkrankung, desto herausfordernder
der Umgang. Epilepsien sind vielschich-
tige Erkrankungen mit verschiedensten
Auspragungen. Weil die Offentlichkeit
mehr darliber wissen sollte, um im kon-
kreten Fall besser damit umgehen zu
kénnen, gibt es den Tag der Epilepsie.

Wenn ,Epilepsie — neu in der Familie”
ist, kann es enorm hilfreich sein, sich mit
anderen Betroffenen und Angehdrigen
auszutauschen. Wissen, ihnen geht es
ghnlich. Sehen, das Leben geht weiter.
Der Tag der Epilepsie weist deshalb auch
auf die Angebote der gesundheitlichen
Selbsthilfe hin, die Halt und Perspektive
von Betroffenen fur Betroffene bieten.
Viele Selbsthilfeorganisationen sind aber
nicht nur eine wertvolle Ergénzung zum

medizinischen Versorgungsangebot. Sie
bringen ihre Erfahrungen ein, um Struk-
turen zu verandern.

Ich bin der Deutschen Epilepsieverei-
nigung e. V. sehr dankbar, dass sie mit
ihrer Zentralveranstaltung in Marburg
zum Tag der Epilepsie die Aufmerksam-
keit auf diese Erkrankung lenkt und dazu
beitragt, dass Patientinnen und Patienten
sowie deren Angehdrige in einem immer
dichteren Netzwerk Halt finden kénnen.
Ich danke allen Teilnehmerinnen und Teil-
nehmern dieser Tagung, denen gute Ver-
sorgungsstrukturen flir Epilepsieerkrankte
ein Anliegen sind. Ihr Einsatz sorgt dafiir,
dass eines der besten Gesundheitswesen
noch besser werden kann!

Jens Spahn

Bundesminister fir Gesundheit
Mitglied des Deutschen Bundestages

einfalle 156, 4. Quartal 2020

33

L



34

B aus dem bundesverband

Die Mitgliederversammlung hat gewahit

Der neue Vorstand stellt sich vor

Auf der Mitgliederversammlung der Deut-
schen Epilepsievereinigung (DE), die am
16. Oktober 2020 - diesmal aufgrund
der Corona-Pandemie online - stattge-
funden hat, wurde der Bundesvorstand
neu gewéhlt. Ausgeschieden sind Stefan
Conrad und Eva Schéfer, neu hinzuge-
kommen sind Bérbel TeBner und Bjérn
Tittmann. Im Folgenden stellen sich die
Mitglieder des jetzigen Vorstandes un-
seren Leserinnen und Lesern vor.

Sybille Burmeister - Vorsitzende

Wie schnell zwei Jahre vergehen! Viele
kennen mich bereits und ich danke un-
seren Mitgliedern fir ihr Vertrauen. Mein
Name ist Sybille Burmeister und ich bin 49
Jahre alt. Ich bringe seit 2014 viel meiner
Freizeit und Kraft in mein Ehrenamt bei
der DE ein und habe viele Ideen, die ich
mit meinen Vorstandskolleginnen und
-kollegen, mit unserer Mitarbeiterin Ste-
fanie Pagel und mit unseren Mitgliedern
umsetzen méchte. Dieses Engagement
bedeutet mir viel und aus den Ergebnis-
sen und Erlebnissen, den Begegnun-
gen und Erfahrungen ziehe ich sehr viel
Befriedigung. Wir arbeiten alle an der
gemeinsamen guten Sache.

Die Epilepsie wurde bei mir erst im Er-
wachsenenalter diagnostiziert, aber ich
habe sie wohl bereits seit meiner Jugend.
Ich fiihle mich Gott sei Dank relativ we-
nig eingeschrénkt, erfahre aber auch
immer wieder von der weit verbreiteten
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Unkenntnis tber unsere chronische und
relativ haufige Erkrankung. Als ehren-
amtliche Pressesprecherin der DE und
einfélle-Redakteurin will ich weiter an der
Aufklarung mitarbeiten. Manche Pléne
stehen schon lange auf der ,To-do-Liste":
Die flachendeckende Versorgung mit
Epilepsieberatungsstellen ist noch nicht
in dem MaBe vorangekommen, wie ich es
mir gewiinscht hétte. Dieses Jahr 2020
hat viele Ressourcen gebunden und viele
geplante Treffen unméglich gemacht.
Das Jahr 2021 wird hoffentlich wieder
besser. Ich freue mich auf die vor uns
liegende Zeit!

Barbel TeBner - 2. Vorsitzende

Mein Name ist Barbel TeBner. Die Epilep-
sie habe ich seit meiner Jugend. Ich habe
auch heute noch Anfille, wenn auch nurin
groBen zeitlichen Abstéanden — teilweise
liegen Jahre dazwischen. Die Epilep-
sie ist somit meine treueste Begleiterin.
Bis zu meinem friithen Erwachsenenal-
ter habe ich versucht, ein Geheimnis
aus der Krankheit zu machen. Ich habe
mich nicht getraut, tber meine Anfille
in der Offentlichkeit zu sprechen, nicht
vor meinen Kollegen und Nachbarn. Es
gab kaum Informationen tiber Epilepsie
und schon gar nicht liber die Mdglichkeit
des Erfahrungsaustausches mit anderen
Menschen mit Epilepsie. Epilepsie war
etwas Geheimnisvolles, nichts Normales.
Mir war nicht bewusst, dass ich nicht
allein bin mit meiner Krankheit.

Erst nach der sogenannten Wende erfuhr
ich von der DE und bestehenden Selbst-
hilfegruppen. Das erworbene Wissen

und die Erkenntnis der Mdoglichkeit des
Austausches haben mich angespornt,
selbst eine Selbsthilfegruppe zu griinden.
Die lange aktive Offentlichkeitsarbeit in
der Selbsthilfe hat mir immer wieder ge-
zeigt, dass noch sehr viel getan werden
muss, um die Menschen Uber Epilepsie
aufzuklaren. Es besteht auch heute nach
wie vor sehr viel Unwissenheit. Vor allem
aber liegt mir sehr am Herzen, den an-
deren Menschen mit Epilepsie ebenfalls
aufzuzeigen, dass ein selbstbestimm-
tes Leben maglich ist. Nattrlich gibt es
Einschréankungen, die von Epilepsie zu
Epilepsie verschieden sind. Jeder muss
eigenverantwortlich selbst entscheiden.
Mein Motto ist: So viel wie nétig, so wenig
wie méglich!

Als Mitglied des Bundesvorstandes kann
ich die gestellten Ziele, wie die Verstérkung
der Offentlichkeitsarbeit und die Forde-

rung des Erfahrungsaustausches unter
den Menschen mit Epilepsie, am besten
verwirklichen. Deshalb habe ich mich in
den Vorstand der DE wahlen lassen.

Heiko Stempfle — Kassierer

Was gleichgeblieben ist: Ich bin wei-
terhin Heiko Stempfle, 1971 in Erlangen
geboren, in Furth aufgewachsen und habe
seit meinem 24. Lebensjahr — kurz nach
meinem ersten Staatsexamen in Medizin
— Epilepsie in Form von mehreren sekun-
dér-generalisierten Anfallen im Monat.
Nachdem ich trotz aller Therapieversuche
durch Prof. Janz, den ich noch kennen-
lernen durfte, nicht anfallsfrei geworden
bin, musste ich meinen Wunschberuf
Anasthesist aufgeben, habe in Medizin



promoviert und Jura studiert. Weiter bin
ich als selbststéandiger Rechtsanwalt mit
Kanzlei in Firth tatig.

Meine Interessen sind IT-Technik und EDV,
zum Ausgleich Kultur — auch wenn dies
2020 stark eingeschrénkt méglich war —
und alles, was mit frischer Luft zu tun hat.
Fur die Epilepsie Selbsthilfe betatige ich
mich in der SHG Niirnberg Jung und Alt
unter der engagierten Leitung von Thor-
sten Hahn. Auch mein Engagement fiir
den Vorstand der DE werde ich weiterhin
als deren Kassierer austiben. Nach einem
turbulenten Jahr 2020 befindet sich die
DE zumindest finanziell im sicheren und
ruhigen Fahrwasser.

Bei der Enttabuisierung der Epilepsie sind
dank des Engagements der Selbsthilfe-
gruppen und Dachverbénde Fortschritte
erzielt worden. Es ist jedoch noch ein
weiter Weg, bis Epilepsie als normale
Krankheit in der Gesellschaft wahrge-
nommen werden wird. Auf der einen
Seite bedarf es hierfiir der fortdauernden
Aufkldrung der breiten Bevélkerung tber
Ursachen und mannigfaltige Auspragung
von Epilepsien und erste Hilfeleistungen
bei einem epileptischen Anfall. Auf der
anderen Seite ist diese auch bei den
vermeintlich informierten Personenkreisen
notwendig, angefangen vom medizini-
schen Fachpersonal bis hin zur Arzte-
schaft selbst, die immer noch in vielen
Fallen zu wenig Wissen uber Epilepsie
besitzt. Diese Herausforderung ist trotz
aller erzielter Fortschritte geblieben.

Was neu ist und was ich mir zum Ziel
gesetzt habe: Neu ist die Vertretung der
DE in Bayern als deren Landesbeauf-
tragter fur Bayern. Noch deutlich starker
bedarf es der Information und wenn nétig
Intervention auf Amtern und Behdrden,
die Menschen mit Epilepsie weiterhin viel
zu oft mit mangelndem Versténdnis und
Vorurteilen begegnen. Gerade hier gilt es,
offene Diskriminierungen und Benach-
teiligungen entschieden anzuprangern
und ihnen entgegenzutreten. Menschen
mit Epilepsie sind doppelt herausgefor-
dert: Zum einen miissen sie die Epilepsie
selbst bewéltigen, und zum anderen mit
verbreiteten Fehlvorstellungen bis hin zu
offenen Benachteiligungen im alltéglichen
behordlichem Umfeld umgehen lernen.
Hier seien besonders das Berufs- oder
Arbeitsleben, die Absicherungen durch
Haft-, Unfall-, Arbeitsunfahigkeits- und
Lebensversicherungen sowie die Freizeit-
gestaltung unter anderem mit sportlichen
Betéatigungen aufgefiihrt. Inmer sind ne-

ben den durch die Epilepsie bedingten
Einschrédnkungen noch weitere Hinder-
nisse zu Uberwinden.

Hierfiir bedarf es einer starken Unter-
stlitzung, die nur durch die Biindelung
der Krifte in einer gemeinsamen Orga-
nisation wie der DE, als auch durch die
Zusammenarbeit mit gleichgesinnten Ver-
banden auf nationaler wie internationaler
Ebene, zu erreichen ist. Der Ausbau der
bestehenden Strukturen wie dem Selbst-
hilfebeirat, der Arbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfeverbdnde Deutschlands und
die Zusammenarbeit mit der Deutschen
Gesellschatft fiir Epileptologie sowie dem
International Bureau for Epilepsy wird zu
intensivieren sein.

Mit der Neugestaltung unserer Webseite
mit erleichtertem Zugang zu Informations-
materialien und direkter Anmeldungsmaég-
lichkeit fir Veranstaltungen hat die DE
den Grundstein fur die verstarke Nutzung
(gar nicht mehr so) neuer Medien gelegt.
Hinzukommen wird die Erganzung der
bestehenden Veranstaltungen und Semi-
nare durch Nutzung von Online-Medien,
die gerade 2020 wahrend der Corona-
Pandemie stark an Bedeutung gewonnen
haben. Mich hier einzubringen, um etwas
zu bewegen und ein Bewusstsein zu
schaffen fiir die Notwendigkeit, sich den
existenten Problemen zu stellen und fiir
Menschen mit Epilepsie eine Verbesse-
rung herbeizufiihren, ist meine Motivation.
Deshalb freue ich mich auf eine weitere
Mitarbeit im Vorstand der DE.

Lynna Held - Schriftfiihrerin

Mit der JUNGEN DE die Perspektive
erweitern ist mein Motto. Mein Name
ist Lynna Held, ich bin 25 Jahre alt und
studiere Erziehungswissenschaften. 2016
hatte ich meinen ersten epileptischen
Anfall und mein Leben hat sich seitdem
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verandert. Zu Beginn meiner Erkrankung
blieben viele meiner Fragen unbeantwor-
tet. Daraus entstand der erste Kontakt
zur telefonischen Beratung der DE. Der
Kontakt und Austausch mit Menschen
in dhnlichen Situationen haben mich be-
stérkt, meinen eigenen Weg zu finden und
mit der Krankheit umzugehen.

Diese Hilfe weckte mein persénliches
Engagement in der DE, um auch Andere
im Umgang mit ihrer Krankheit zu unter-
stiitzen. Seit 2018 bin ich Vorstands-
mitglied der DE. Es macht mir Freude,
mich einzubringen und auch die Projekte
mitzugestalten. Meine Arbeit im Vorstand,
mit 25 Jahren als jiingstes Mitglied, hat
die Gruppe der jungen Erwachsenen und
Jugendlichen im Fokus. Sie bei ihrem Weg
mit der Krankheit zu unterstiitzen und eine
Ansprechpartnerin fiir sie zu sein, liegt mir
am Herzen, denn ich weiB selbst, welche
Schwierigkeiten Epilepsie in dieser Phase
des Lebens mit sich bringt.

Im vergangenen Jahr konnte die JUNGE
DE ins Leben gerufen werden, die sich
als Selbsthilfegruppe an Menschen zwi-
schen 16 und 35 Jahren richtet. Es gibt
Seminare und Workshops zu spannenden
Themen in Online- und Prasenzformaten.
Aktuell widmen wir uns dem Projekt ,Film
ab“ und wollen mit kleinen Filmen die
Offentlichkeit erreichen.

Bjorn Tittmann — Weiteres Vorstands-
mitglied

Mein Name ist Bjérn Tittmann und ich bin
42 Jahre alt. Fiir meine Wahl zum weiteren
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Vorstandsmitglied m&chte ich mich erst
einmal recht herzlich bedanken. Ich kom-
me aus Wiesa. Das ist ein kleiner Ort im
Oberen Erzgebirge in Sachsen. Seitdem
ich hier in Annaberg-Buchholz 2007 die
Epilepsieselbsthilfegruppe Aktionsgrup-
pe — Epilepsie — Annaberg aufgemacht
habe, arbeite ich mit der DE zusammen.
Ich brauchte Informationen fiir meine
Selbsthilfegruppe, somit intensivierte
sich Uber die Zeit die Zusammenarbeit
mit der DE.

2015 wurde ich von Barbel TeBner ge-
beten, als Landesbeauftragter das Bin-

deglied zwischen dem Bundesverband
in Berlin und den Selbsthilfegruppen
in Sachsen zu sein. Seitdem wurde ich
mehr und mehr in die Selbsthilfearbeit
der DE eingebunden. Ich besuchte meh-
rere Seminare und Arbeitstagungen und
half dem Vorstand bei den Drei- Lander-
Tagungen der Deutschen Gesellschaft
fir Epileptologie in Jena, Furth, Basel und
Freiburg. Jetzt ist die Zeit gekommen, wo
ich meinen Elan im Vorstand ausdehne
und mich fiir Epilepsieselbsthilfearbeit
bei der DE einsetzen méchte.

Vorankundigung

Unsere langjahrigen Vorstandsmitglieder
Eva Schéfer und Stefan Conrad haben
auf unserer MVV im Oktober 2020 nicht
mehr fiir den Vorstand kandidiert. Wir
mochten ihnen an dieser Stelle bereits fiir
ihr Engagement und ihre Unterstiitzung
danken. In der kommenden Ausgabe
der einfélle (Heft 157) werden wir ein
ausfiihrliches Interview mit den beiden
verdffentlichen und ihnen damit Gele-
genheit geben, ihre Tatigkeit im Vorstand
Revue passieren zu lassen.

Protokoll der Mitgliedervollversammiung der Deutschen
Epilepsievereinigung vom 16.10.2020

Aufgrund der Corona-Pandemie fand die
MVV der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. als Online-Konferenz am 16. Oktober
2020 von 14.00 — 16.00 Uhr statt.

Teilnehmende

Zu Beginn der virtuellen Mitgliederver-
sammlung um 14.00 Uhr haben sich
insgesamt 26 Teilnehmende hinzuge-
schaltet, um 14.15 Uhr waren es 28,
ab 15.00 sind es 24 Teilnehmer. An der
Abstimmung nahmen 23 stimmberechtig-
te Mitglieder teil. Aus dem Vorstand sind
Stefan Conrad, Dr. Heiko Stempfle, Sybille
Burmeister anwesend. Eva Schéfer und
Lynna Held sind entschuldigt.

Protokoll: Stefanie Pagel

TOP 1: BegriiBung und Feststeilung
der Beschlussfahigkeit

Der Vorsitzende Stefan Conrad ersffnet
die Mitgliederversammlung und stellt
die Beschlussfiahigkeit der Mitglieder-
versammlung fest. Daraufhin stellt er
das Protokoll der letzten Mitgliederver-
sammlung vom 05.07.2019, das in der
Mitgliederzeitschrift veréffentlicht wurde,
vor und beantragt die zeitliche Anderung
der Behandlungsreihenfolge der Tages-
ordnungspunkte. Das Protokoll wird in
offener Abstimmung einstimmig geneh-
migt und die Behandlungsreihenfolge der
Tagesordnung in offener Abstimmung
einstimmig angenommen.
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TOP 2: Wahl der Wahlleiterin

Frau Doris Wittig-MoBner wird in offener
Abstimmung einstimmig ohne Gegenstim-
men bei 2 Enthaltungen zur Wahlleiterin
gewdbhlt.

TOP 3: Wahl des Kassenpriifers

Herr Detlef Briel wird fur eine weitere
Amtszeit zum Kassenprifer bis 2022
einstimmig bei 3 Enthaltungen gewahlt.

TOP 4: Gedenkminute fir verstorbe-
ne Mitglieder

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

TOP 5: Geschaftsbericht des
Vorstands

Der Vorsitzende Stefan Conrad weist
auf die steigenden Mitgliederzahlen
hin, die 2018 bei 1.036 lag und 2019
bereits bei 1.048 mit zunehmender
Tendenz bei aktuell 1.076. Die Themen
der Mitgliederzeitschrift in 2019 waren
Erwachsenwerden mit Epilepsie, Aktiv
durchs Leben, Epilepsie - echt jetzt?
und Grenzsetzung in der Selbsthilfe,
wofiir er dem Redaktionsteam seinen
Dank ausspricht. Danach verweist er
auf Aktivitdten der DE bei Facebook,
Einkaufsportalen etc., die groBen Zu-
spruch finden, ebenso konnten 2019
die Zentralveranstaltung zum Tag der
Epilepsie in Rostock in Kooperation mit

der Uniklinik Greifswald, der Uniklinik Ro-
stock und der Selbsthilfegruppe Rostock
unter Schirmherrschaft von Dr. Katarina
Barley umgesetzt werden.

Die Seminare Gedachtnistraining, Ar-
beitsleben, Anfallsselbstkontrolle, Kunst
und Improvisationstheater, Epilepsie und
Angst, Frauenseminar und Wellenreiten
konnten wie geplant umgesetzt werden.
Weitere Projekte waren die Veréffentli-
chung von Epilepsie in Leichter Spra-
che Teil 2 und Teil 3 sowie funf neue
Informationsflyer und der Neuauflage
der Broschiire Epilepsie im Alltagsleben.
Die Arbeitstagung (05.-07.07.2019 in
Neudietendorf) fand groBen Anklang.
Ebenso wurde das Angebot des Be-
ratungstelefons stark nachgefragt. Ab-
schlieBend bedankt sich Stefan Conrad
bei Kooperationspartnern, Untersttitzern,
Krankenkassen, Freunden und Férderern.

TOP 6: Finanzbericht des Vorstandes

Heiko Stempfle stellt zunichst den Fi-
nanzbericht des Bundesvorstandes fiir
das Jahr 2019 anhand der Einnahmen-/
Uberschussrechnung vor und erlautert
diesen im Einzelnen.

TOP 7: Bericht der Kassenpriifer

Im Anschluss wird der Bericht des Kassen-
prifers vorgelegt. Bei der Kassenpriifung
am 29.08.2020 in der Geschéaftsstelle
der Deutschen Epilepsievereinigung er-
gaben sich keine Abweichungen oder
Unstimmigkeiten.



TOP 8: Vorstellung und Genehmi-
gung des Haushaltsplans 2020

Heiko Stempfle stellt den Haushaltsplan
fuir das Jahr 2020 vor, welcher von der
MVV einstimmig bei 2 Enthaltungen ge-
nehmigt wird.

TOP 9: Aussprache zum Geschéfts-
und Finanzbericht

Zu den vorgestellten Geschéfts- und
Finanzberichten gibt es keine Fragen der
Teilnehmenden.

TOP 10: Entlastung des Vorstandes

Der Vorstand wird von der Mitglieder-
versammlung mit 21 Ja-Stimmen bei ei-
ner Nein-Stimme und einer Enthaltung
entlastet.

TOP 11: Vorstellung der
Vorstandskandidaten

Der Vorstand legt seinen Wahlvorschlag
fur die Besetzung der Vorstandsamter
vor. Sybille Burmeister, Bérbel TeBner
und Heiko Stempfle stellen sich zur Wahl.
Sybille Burmeister stellt die weiteren
Kandidaten Bjorn Tittmann und Lynna
Held vor.

TOP 12: Vorstandsneuwahlen

Sybille Burmeister wird mit 18/3/2 Stim-
men (Ja/Nein/Enthaltung) zur ersten Vorsit-
zenden, Barbel TeBner mit 19/2/2 Stimmen
zur zweiten Vorsitzenden, Heiko Stempfle
mit 18/0/5 Stimmen zum Kassierer, Lynna
Held mit 20/0/3 Stimmen zur Schriftfiihre-
rin und Bj6rn Tittmann mit 20/0/3 Stimmen
zum weiteren Vorstandsmitglied gewahlt.
Die Gewahlten nehmen die Wahl an.

TOP 13: Satzungsé@nderungen
13.1. Antrag von Alexander Walter

»Hiermit beantrage ich, Alexander Wal-
ter, fur den DE Landesverband Hessen
und auch als ordentliches Mitglied der
Deutschen Epilepsievereinigung e.V. fiir
die Mitgliederversammlung des Bundes-
verbandes der Deutschen Epilepsiever-
einigung e.V. am 16. Oktober 2020 fol-
gendes: Ich beantrage zur Abstimmung,
dass auch die Mitgliedsbeitrage der DE-
Fordermitglieder anteilsméBig zu 25% an
die entsprechenden DE-Landesverbéande
bitte auszuzahlen sind. So wie es auch mit
den Mitgliedsbeitrdgen der ordentlichen
Mitglieder der DE gehandhabt wird. Dazu

beantrage ich, Alexander Walter, unab-
hangig wie der o.g. Antrag ausgeht, dass
der DE-Bundesverband es bitte kenntlich
macht, ob ein DE-Landesverband von
einem DE- Mitgliedsbeitrag eines For-
dermitglieds etwas bekommt oder nicht.

Der Antrag verfehlt mit 9 Ja-Stimmen, 6
Nein-Stimmen und 7 Enthaltungen, die fiir
SatzungsénderungennotwendigeDreivier-
telmehrheit der anwesenden Mitglieder
und wird abgelehnt.

13.2.: Antrag des DE-Vorstandes

Der Antrag des Vorstandes der DE wird
vom Vorstand zuriickgezogen und nicht
zur Abstimmung gestellt.

TOP 14 Antrag von Doris Iberl

Der Antrag von Doris Iberl lautete wie
folgt: ,Hiermit stelle ich, Frau Doris Iberl,
an die Mitgliederversammlung den Antrag,
dass die Mitgliederzeitschrift auch digital
angeboten wird und Mitglieder diese in
digitaler Form anfordern kénnen. Begriin-
dung: Das ist fiir andere Fachzeitschriften
und Zeitungen seit Jahren méglich*

Norbert van Kampen verweist auf den
héheren Arbeitsaufwand und die damit
verbundenen Probleme der technischen
Umsetzung, die zu kldren seien, bevor die
MVV einen entsprechenden Beschluss
fassen kénne. Der Vorstand klarte sich
bereit, auf der ndchsten MVV 2021 dazu
ein Konzept vorzustellen und dieses dann
zur Abstimmung zu stellen. Die Mitglie-
derversammlung war mit dieser Vorge-
hensweise einverstanden und stimmte
tiber diesen Vorschlag ab. Er wurde mit
13 Ja-Stimmen bei 3 Nein-Stimmen und
10 Enthaltungen angenommen.

DANKE

Das Jahr 2020 geht zu Ende, und wir
md&chten die Gelegenheit nutzen, uns bei
allen zu bedanken, die uns auch in diesen
schwierigen Zeiten zur Seite standen.
Ohne unsere Mitglieder und die vielen,
vielen Menschen, die uns unterstiitzen,
wiirde unsere Arbeit als gemeinnitziger
Verein nicht laufen.

Als Deutsche Epilepsievereinigung sind
wir auch der Bundesverband der Epilep-
sie-Selbsthilfegruppen und so gilt unser
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TOP 15: Vorstellung der Vorhaben
im laufenden Jahr

Stefan Conrad stellt den personellen Wech-
sel der Projektleitung der Geschéftsstelle
vor, ebenso den Nachdruck von Broschiiren
bzw. von Informationsfaltblattern, den Re-
launch der DE-Website und erforderliche
Anderungen an der Mitgliederzeitschrift
(mehr Berichte von SHGs und Betroffenen,
mehr Anzeigen). Er verweist auf die kurz-
fristige Absage der Prasenzveranstaltung
Zentralveranstaltung zum Tag der Epilep-
sie 2020 in Marburg und die alternative
Zoom-Konferenz sowie die ebenfalls not-
wendige Absage der Arbeitstagung vom
11.-13.06.2020 in Rastatt.

TOP 16: Bericht und Empfehlungen
des Selbsthilfebeirats

Sybille Burmeister berichtet vom Selbst-
hilfebeirat fir das Jahr 2020. Empfehlun-
gen des Selbsthilfebeirats gab es keine.

TOP 17: Verschiedenes

Verabschiedung des langjahrigen ersten
Vorsitzenden Stefan Conrad durch Sybille
Burmeister, die ihn zu seiner hervorragen-
den Amtsfiihrung begliickwiinscht und
ihm den Dank der DE ausspricht.

Die neugewshlte erste Vorsitzende Sybille
Burmeister dankt allen Teilnehmenden der
MVV und schlieBt diese um 16.00 Uhr.

Berlin, den 22.10.2020

Sybille Burmeister
(Vorsitzende)

Stefanie Pagel
(Protokoll)

erster Dank den vielen Menschen, die sich
in den Gruppen im gesamten Bundesge-
biet engagieren. Unsere Landesverbande
biindeln die Aktivitaten in den Bundeslan-
dern, arbeiten mit unserem Bundesver-
band im Selbsthilfebeirat zusammen und
geben uns wichtige Riickmeldungen aus
ihren Bereichen. Vielen Dank dafur. Aus
dem neugewihlten Vorstand ist Barbel
TeBner schon lange fuir das Beratungste-
lefon zustandig, vertreten wird sie hin und
wieder von Wolfgang Walther — danke
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euch beiden fur diese wichtige Leistung,
die fur Ratsuchende sehr wichtig ist. Dank
auch an Stefan Conrad und Eva Schéfer,
die jahrelang im Vorstand waren.

Wir danken unseren Mitarbeitenden in
der Geschiftsstelle, vor allem Stefanie
Pagel — zurzeit unsere einzige haupt-
amtliche Mitarbeiterin vor Ort. Unsere
Geschiftsstellenleiterin Anne Séhnel
ist seit Anfang des Jahres leider erkrankt
und wir wiinschen ihr alles Gute. Unsere
ehrenamtlich Mitarbeitenden bedeuten
fir die Arbeit in unserer Geschéftsstelle
eine groBe Entlastung und wir freuen uns,
dass wir auf sie zéhlen kénnen. Unsere
Konstante ist Cristina Beyhs, weitere
Frauen und Méanner ergénzen das Team
nach eigenen Mdglichkeiten und Bedarf.
Ohne ihr Dazutun wiirden die vielen Briefe
und Pakete nicht gepackt und verschickt,
die einfélle nicht versendet und die Mit-
gliederdatenbank nicht gepflegt werden
kénnen — um nur einige der Aufgaben zu
nennen, die von ihnen libernommen wer-
den. Wir danken euch dafiir ganz herzlich!

Norbert van Kampen ist unser wichtigster
Ratgeber im Hintergrund und Chefredak-
teur der einfélle und auch seine Hilfe bei
unseren Faltblattern und Broschtiren und
der Webseite ist unverzichtbar. Klaus
Rozinat und Mario Hecker vertreten die
Interessen der Epilepsie-Selbsthilfe im
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-

BA) und Conny Smolny ist alsRedak-
tionsmitglied der einfille ebenfalls eine
wichtige Impulsgeberin fiir unsere Arbeit.
Vielen Dank auch an euch!

Dank auch an die vielen Menschen,
Vereine und Unternehmen, die unsere
Arbeit unterstiitzen, und auf deren Hilfe
wir dringend angewiesen sind. Vielen
Dank an alle Krankenkassen, die uns
im Rahmen der Projekt- und Gemein-
schaftsférderung auf Grundlage des §
20h SGB V unterstiitzen. Vielen Dank an
das Bundesministerium fiir Gesundheit

Der Vorstand informiert

Liebe Mitglieder,

das Jahr 2020 brachte eine noch nie da
gewesene Pandemie durch COVID-19
und damit verbunden einzigartige Heraus-
forderungen mit sich. Daran gemessen
sind die organisatorischen Probleme der
DE geradezu gering. Wir mussten alle
Prasenzveranstaltungen von Mitte Marz
an bis Jahresende absagen bzw. soweit
mdglich verschieben. Auch 2021 durfen
wir zumindest bis Jahresmitte keine gro-
Be Verdnderung der Situation erwarten.
Gerade in der Selbsthilfe ist der zwi-
schenmenschliche Kontakt, das direkte
Treffen von ebenfalls Betroffenen, durch
nichts zu ersetzen.

Dennoch bringt jede Herausforderung

auch die Mdglichkeit der Erprobung neuer
Chancen mit sich. Und so hat die DE
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und die Deutsche Rentenversicherung
Bund. Dank auch an die Firmen Desitin,
GW Pharma, Eisai und UCB fur ihre
Beteiligung an unserer Poolfinanzierung
sowie Nutricia fur die Finanzierung un-
seres Kalenders, der in jedem Jahr der
Dezember-Ausgabe der einfille beiliegt.
Auch jeder einzelne Spender und unsere
Fordermitglieder helfen uns ungemein.

Katarina Barley hat wieder die Schirm-
herrschaft fiir unseren Tag der Epilepsie
tibernommen und steht hoffentlich weiter
mit ihrem Namen an unserer Seite. Die
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
unterstiitzt uns bei der Antragstellung,
bei der Arbeit im G-BA, mit hilfreichen
Informationen und der Vernetzung. Vielen
Dank auch an die Frauen und Manner, die
im Versorgungssystem fiir Menschen mit
Epilepsie in unterschiedlichen Disziplinen
tatig sind: Medizin, Pflege, Sozialarbeit,
Psychologie — um nur einige zu nennen.
Vielen Dank auch an die Deutsche Ge-
sellschaft fiir Epileptologie, die uns bei
der Erstellung unserer Informationsmate-
rialien, auf Tagungen und Seminaren und
bei Fachfragen hilfreich zur Seite steht.
Dank auch an die Stiftung Michael und
die Mitstreitenden in den unterschiedli-
chen Epilepsie-Selbsthilfeorganisationen.
Gemeinsam sind wir stark — das ist unser
Motto. Wir danken lhnen und Euch und

wiinschen ein gutes Jahr 2021.
l Sybille Burmeister fiir den Bundesvorstand

Foto: Gudrun Raab



iconO.com/Pexels

erstmals ihre Mitgliedervollversammlung
virtuell mit der Abstimmungsplattform
ws\Vote abgehalten. Ebenfalls eine Pre-
miere war die Durchfiihrung des Tages
der Epilepsie am 05. Oktober als virtuelle
Veranstaltung. Die JungeDE hat im No-
vember 2020 einen virtuellen Workshop
Uber die Herstellung von Videoclips tiber
Epilepsie auf dem Smartphone abgehal-
ten. Der Erfolg dieses Seminars fiihrte zu
Uberlegungen, diesen Workshop auch
den ilteren tber 35 Jahre, mithin allen
Mitgliedern, anzubieten. Der Fotowettbe-
werb unter dem Motto Eine besondere
Zeit - Es ist Corona erwies sich als groBer
Erfolg und wir haben viele beeindruckende
Fotos mit ausdrucksstarker Erlauterung
erhalten.

Die DE plant fiir 2021 den Ausbau von
virtuellen Veranstaltungen als Ergéanzung
zu dem bereits vielféltigen Angebot an
Présenzveranstaltungen. Manchmal ist

es eben leichter, einen Vortrag am Rech-
ner von zu Hause aus zu verfolgen und
anschlieBend Fragen dazu zu stellen,
als durch halb Deutschland zu fahren.
Dies soll und kann keine Présenzveran-
staltungen ersetzen, aber eine wertvolle
Erganzung zu diesen sein.

Fir 2021 werden wir fiir die Veranstal-
tungen zumindest bis zum 31. Mérz 2021
ein alternatives Online-Konzept erarbei-
ten, damit diese auch bei anhaltender
Unmadglichkeit der Durchfiihrung einer
Préasenzveranstaltung stattfinden kénnen.
Daneben planen wir zusatzliche Online-
Themen-Veranstaltungen mit einem Do-
zenten und anschlieBender Fragerunde.
Auch der Vorstand hat die néchsten
beiden Vorstandssitzungen als Online-
Sitzungen geplant. Inzwischen sind wir
tiber die ersten technischen Schwierig-
keiten hinweggekommen und es lauft
von Mal zu Mal reibungsloser. Wir wer-

Newsflash aus der Geschaftsstelle
Ankindigung neuer Seminare in 2021

Da viele von uns vielleicht schon mit
Urlaubsplanungen im néchsten Jahr be-
schaftigt sind, méchten wir an dieser
Stelle die Gelegenheit nutzen, um auf
zwei neuartige Seminare hinzuweisen
und freuen uns auf eine rege Teilnahme.

Vom 26. bis 28. August 2021 findet —
vorbehaltlich der Férderung — auf Sylt ein
Entspannungswochenende fiir Menschen
mit Epilepsie statt, um in die Praxis der
Achtsamkeit einzutauchen. Dieses Jahr
hat uns alle gelehrt, wie wichtig es ist, gut
fur sich selbst zu sorgen und achtsam
mit sich nach innen und auBen umzuge-
hen. Leider werden Achtsamkeit, Yoga,
Meditation bis heute oft mit Esoterik,
Hokuspokus und Voodoo gleichgesetzt.
Um dem entgegenzuwirken, haben wir
einen promovierten Neurowissenschaftler
als Referenten engagiert. Die Wissen-
schaft ist sich heute einig, dass Yoga und
Meditation sehr gute Techniken sind, um
die innere Balance wiederzufinden und
geistig zur Ruhe und emotionaler Klarheit
zu kommen. Zudem wirken sich Entspan-
nung und Stressabbau duBerst positiv
auf das Immunsystem und die eigene
Gesundheit aus. Die Achtsamkeitspraxis
ermdglicht es, uns im gegenwértigen
Moment abzuholen und gezielt Beschwer-

den abzubauen - beispielsweise durch
Methoden wie der inneren Kérperreise,
Atemiibungen, Gehmeditation und Stop-
pen des Gedankenkarussells. Ziel ist es,
vollsténdig im Hier und Jetzt anzukommen
und in der Gegenwart présent zu sein. Da-
durch gelangen wir zu einer verbesserten
Konzentration, scharfen unsere eigenen
Sinneswahrnehmungen und gelangen zu
einer emotionalen Ausgeglichenheit sowie
zu einer hoheren Beziehungsqualitit und
allgemeinen Lebenszufriedenheit.

Vom 10. bis 12. September 2021 fin-
det — ebenfalls vorbehaltlich der Férde-
rung — in Berlin das Seminar Epilepsie
und Selbstwirksamkeit 2.0 statt. Im
Zuge von Corona & Co. wurde unser
alltagliches Leben stark eingeschrankt.
Viele von uns bekamen die Folgen von
sozialer Kontaktsperre und Isolation
zu splren: Nervositédt, innere Unruhe,
Angste machten sich breit. Die Hirnfor-
schung weiB heute, dass jede Emotion
im Gehirn Veranderungen auslgst, die
fur die Aussendung von Botenstoffen
und Hormonen sorgen. Diese Stoffe
wirken dann auf den Kérper ein. Und der
Kérper vergisst nichts. Jede Belastung
und Verletzung wird gespeichert und ge-
sammelt. Werden Ereignisse verarbeitet

aus dem bundesverband B

den sehen, welche neuen interessanten
Konzepte virtueller Veranstaltungen sich
2021 noch ergeben werden. Wir sind
hier jedenfalls bereits eifrig am planen.
Nichtsdestotrotz hoffen wir natrlich, so
bald wie méglich wieder wie gewohnt
unsere Veranstaltungen in Prasenzform
abhalten zu kdnnen und euch alle wieder
personlich zu treffen.

Bis dahin bleibt gesund und herzliche
GriiBe

Euer Heiko Stempfle (fiir den Bundes-
vorstand)

P.S.: Wer noch keine SEPA-Einzugser-
méchtigung fiir seinen/ihren Mitglieds-
beitrag erteilt hat, wird um die Einrich-
tung einer solchen gebeten, da dadurch
unserer Geschiftsstelle sehr viel Arbeit
erspart wird.
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statt verdrangt, kénnen wir selbstwirk-
sam aktiv werden, wodurch der Kérper
immense Selbstheilungskrafte freisetzt:
Unsere Resilienz wird gestérkt und das
eigene Leben wieder bunter. Hierfur ist
es jedoch wichtig, sich mit seiner eigenen
individuellen Geschichte zu befassen.
Vieles, was wir tun und warum und wie
wir es tun, geschieht unbewusst. Selbst-

wirksamkeit bei Epilepsie kann uns einen
geschutzten Raum bieten, Strategien zu
erarbeiten, um das Leben aktiv zu lenken
und zu seinem Gelingen beizutragen. Es
werden Wissensinhalte und Instrumente
zu Selbstwahrnehmung, Durchsetzungs-
vermdégen, soziale Unterstiitzung und
Positives Denken vermittelt. Schwieri-
ge Situationen, Herausforderungen und

Krisen sind Chancen zum personlichen
Wachstum. Ziel des Seminars ist es,
uns zur Wiederherstellung von umfas-
sender Gesundheit, Zufriedenheit und
Lebensfreude zu verhelfen, dem wohl
groBten (Gliicks-)Geschenk, das man
an sich selbst machen kann. Das Leben
ist schon. Von einfach war nie die Rede.
| Stefanie Pagel

Seminare, Veranstaltungen und Workshops der DE 2021

Bitte friihzeitig anmelden - begrenzte Platzzahl

Alle Seminare und Tagungen (mit Ausnahme der
Mitgliederversammlung) finden vorbehaltlich der Zusage der
Férderung statt. Einige der Veranstaltungen — vor allem in der
ersten Jahreshélfte — finden u.U. online statt. Die aktuellen
Informationen entnehmen Sie bitte unserer Webseite. Bei
Ruickfragen kontaktieren Sie uns gerne.

Arbeitstagung 2021

Thema: Epilepsiebehandlung: Ziele und neue
Moglichkeiten

Zeit: 11. Juni 2021 (18 Uhr) bis 13. Juni
(14 Uhr) 2021

Ort: St. Bernhard Bildungshaus, An der
Ludwigsfeste 50, 76437 Rastatt

Kosten: Doppelzimmer: Mitglieder: 110 Euro
(ermaBigt: 80 Euro);
Nichtmitglieder: 140 Euro
Einzelzimmer: Mitglieder: 140 Euro (keine
ErmaBigung); Nichtmitglieder: 180 Euro

Teilnehmer: max. 80 Personen

Anmeldeschluss: 30. April 2021
Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung der DE findet am 11. Juni
2021 in der Zeit von 14.00 — 18.00 Uhr im St. Bernhard
Bildungshaus, An der Ludwigsfeste 50, 76437 Rastatt statt.
Aus organisatorischen Griinden bitten wir um Anmeldung in
der Geschéftsstelle.

Seminare und Workshops

Anfallsselbstkontrolle — Ein verhaltenstherapeutischer
Ansatz in der Epilepsiebehandlung

Leitung: Dr. phil. Gerd Heinen &
Dr. med. Rosa Michaelis

Zeit: 12. Méarz (18 Uhr) — 14. Mérz (14 Uhr)
2021

Ort: Jugendherberge Miinster, Bismarckallee
31, 48151 Miinster/Westfalen

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erm#Bigt: 30 Euro);
Nichtmitglieder: 80 Euro

Teilnehmer: max.14 Personen
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Gipfelstiirmer — Kreativwochenenden Teil 1 und 2

Die Gipfelstiirmer-Seminare sind nur zusammen buchbar.
Beide Seminare werden geleitet von Kerstin Polzin (Kiinstlerin
und Kunsttherapeutin) und Harald Polzin (Schauspieler und
Regisseur):

Zeit: 26. Marz (18 Uhr) — 28. Mérz (13 Uhr)
2021 und 23. April (18 Uhr) — 25. April
(138 Uhr) 2021

Ort: Tagungshaus der Berliner Stadtmission,
Lehrter StraBe 68, 10557 Berlin

Kosten: fir beide Seminare: Mitglieder: 120 Euro
(ermé&Bigt: 80 Euro); Nichtmitglieder:
240 Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Selbstcoaching mit NLP

Leitung: Mirela lvanceanu (DVNLP)

Zeit: 18. Juni (18 Uhr) — 20. Juni (14 Uhr) 2021

Ort: Hotel Christophorus, Ev. Johannesstift,
Schonwalder Allee 26/3, 13587 Berlin

Kosten: Mitglieder: 60 Euro (erm&Bigt: 40 Euro);

Nichtmitglieder: 120 Euro

Teilnehmer: max.14 Personen

Die Praxis der Achtsamkeit

Leitung: Dr. Boris Bornemann,
Neurowissenschaftler

Zeit: 26. August — 29. August 2021

Ort: Fiinf-Sterne-Heim, HeimstraBe 5, 25997
Hornum/Sylt

Kosten: Mitglieder: 60 Euro (erm#Bigt: 50 Euro);

Nichtmitglieder: 80 Euro

Teilnehmer: max.14 Personen

Epilepsie und Angst

Leitung: Dr. med. Katrin BohImann

Zeit: 03. September (18 Uhr) — 05. September
(13.30 Uhr) 2021

Ort: Haus Meeresfrieden, Maxim-Gorki-Strae
19, 17424 Heringsdorf (Ostseebad)

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (ermaBigt: 30 Euro);

Nichtmitglieder: 80 Euro

Teilnehmer: max.16 Personen
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Weitere Informationen und Anmeldung:

Anmeldung online tiber unsere Webseite oder liber unsere
Bundesgeschiftsstelle.

Tel.: 030 - 342 4414

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

Leitung: Dami Charf, Verhaltenswissenschaftlerin,
Sozialpddagogin

Zeit: 10. September (18 Uhr) — 12. September
(13.30 Uhr) 2021

Ort: Tagungshaus der Berliner Stadtmission,
Lehrter StraBe 68, 10557 Berlin

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erm#Bigt: 30 Euro);

Nichtmitglieder: 80 Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

Epilepsie im Arbeitsleben

Vorankiindigung

tag der epilepsie

2021

Tag der Epilepsie 2021

Der Tag der Epilepsie steht 2021 unter dem Motto 25 Jahre Tag

der Epilepsie - Gemeinsam stark statt. Die Zentralveranstaltung

Leitung: Peter Brodisch (Bundesprojekt TEA) &
Jochen Réder (Arbeitsrechtler)

Zeit: 29. Oktober (18 Uhr) — 30. Oktober
(13.30 Uhr) 2021

Ort: Haus Klara, Kloster Oberzell 2, 97299 Zell
am Main, Wiirzburg

Kosten: Mitglieder: 40 Euro (erm#Bigt: 30 Euro);

Nichtmitglieder: 80 Euro

Teilnehmer: max.16 Personen

findet am 05. Oktober in Bielefeld/Bethel statt.

Landesverband NRW verlegt Mitgliederversammlung
Neuer Termin steht noch nicht fest

Sehr geehrte Mitglieder, sehr geehrte
Damen und Herren,

der geschéftsfiihrende Vorstand des
Landesverbandes der Deutschen Epi-
lepsievereinigung NRW e.V. méchte sich
informativ bei lhnen tber den aktuellen
Stand des Landesverbandes in Bezug
auf radikale Einschréankungen durch die
Covid19-Pandemie melden.

Leider ist wegen der aktuellen gesetz-
lichen und auch medizinischen Allge-
meinlage ein geregeltes Vereins- und
Verbandsgeschehen kaum zu ermdg-
lichen. Da alle Menschen mit Anfalls-
erkrankungen zur Risikogruppe zéhlen,
mussen wir entsprechende Vorkehrungen
treffen. Diese erfolgen ausschlieBlich
unter Berticksichtigung des Wohles und
der Gesundheit des Personenkreises
im und um die Selbsthilfestruktur des
Landesverbandes Nordrhein-Westfalen
der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.

Der geordnete Einsatz und Vorhaben des
Landesverbandes miissen zurzeit auf das
absolut Notwendigste beschrénkt und
organisiert werden. Dazu zahlen auch
die erforderlichen Mitgliederversamm-
lungen und Neuwahlen des Vorstandes.
Der jetzige geschéftsfiihrende Vorstand
wird, Ihr Einverstandnis vorausgesetzt,

bis zur nachstmdglich zuldssigen und
verantwortbaren Mitgliederversammlung
seinen Verpflichtungen nachkommen und
die gewihlten Amter fortfiihren. Sobald
die pandemiebedingten Einschrankun-
gen fallen, werden wir uns bei lhnen mit
einer neuen Vorhabens-Planung sowie
Terminen fiir Mitgliederveranstaltungen
und Vorstandswahlen postalisch melden.

Wir hoffen sehr, dass wir uns bald wieder
personlich treffen konnen und ein person-
liches Vereinsleben planen und durchfiih-

ren konnen. Gegen diese Beschliisse
kénnen sie Einspruch einlegen, welcher
postalisch, innerhalb von 14 Tagen nach
Veréffentlichung, erfolgen muss.

Mit freundlichem GruB,
Frank Miinster
2.Vorsitzender
DE-Landesverband NRW
Ostenhellweg 42-45
44135 Dortmund
www.de-nrw.de

25 Jahre Epilepsie-Selbsthilfegruppe

Schwahisch Hall

Reger Austausch (iber die Erkrankung

Eigentlich wollte die Selbsthilfegruppe
Schwiébisch Hall im Oktober 2020 mit
einer Jubildumsfeier diese lange Zeit ihres
Bestehens feiern. Die Planungen waren
soweit abgearbeitet: Die Veranstaltung
sollte am 24. Oktober stattfinden, Re-
ferenten waren angefragt und hatten
zugesagt, die Einladungsflyer gedruckt,
die Technik geklart und auch das Rah-

menprogramm erstellt. Alles, was zu so
einem Fest notig gewesen wire, hétte
uns, da wir stets sehr strukturiert bei
der Sache sind, wenig Miihe bedeutet.
Auch konnten wir auf Erfahrungen beim
20-jahrigen Jubilaumsfest im Oktober
2015 zuruckgreifen. Die AOK Hohen-
lohe-Franken, der Landesverband der
Epilepsie-Selbsthilfegruppen Baden-
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Wiirttemberg, die ortliche Presse und
viele mehr hatten damals sehr dazu bei-
getragen, dass es eine gute, gelungene
Veranstaltung wurde. Diese wertvolle
Offentlichkeitsarbeit hat unserer Gruppe
gutgetan. Ein erfreulicher Nebeneffekt
war, dass einige neue Teilnehmer in die
Gruppe kamen.

Aber der Corona-Virus und dessen
unberechenbare Entwicklung hat uns
veranlasst, die Veranstaltung schweren
Herzens abzusagen. Das Gedicht von
Margit Schéfer (selbst an einer Epilepsie
erkrankt und Autorin) beschreibt dies
sehr treffend:

Corona

Wahrend einer einzigen Nacht,

hat COVID-19 alles durcheinandergebracht,

Dieser Eindringling aus dem Bereich der Mikroben

lehrt uns, die wir uns als Sehpferkrone loben,

in Hochmut technischer Uberlegenheit,

Die eigene Verletzlichkeit bremst das Streben nach mebhr,
legt einfach alles quer,

Mahnt uns ans Wesentliche zu denken,

Natur und Umwelt Beachtung zu schenken,

Wir werden unser Jubildumsfest bestimmt
nachfeiern — dann halt nach 26 Jahren.

Gegriindet wurde die Epilepsie-Selbst-
hilfegruppe Schwébisch Hall-Hohenlohe
im Herbst 1995 von Eltern, deren Kinder
im &rtlichen diakonischen Krankenhaus
wegen ihrer Epilepsie behandelt wurden.
Oftmals war auch ein langerer Aufenthalt
im Epilepsie-Zentrum in Kehl-Kork nétig.
Schwester Sabine Steffen und Schwe-
ster Eva Schmidt von der Klinik regten in
Gesprachen an, eine Selbsthilfegruppe
zu griinden, um sich besser austauschen
zu kénnen. Zuerst traf man sich monat-

ITITETEEE
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lich in einem ,Schwesternzimmer" im
Mutterhaus der Diakonie. Doch schnell
wurde klar, dass eine Zusammenkunft im
Krankenhaus nicht unbedingt der richtige
Ort war. Die Gruppe wollte sich fur alle
Menschen mit Epilepsie &6ffnen, nicht
nur fir die Patienten, die im Krankhaus
behandelt wurden — vor allem auch fir
Erwachsene mit Epilepsie und deren
Angehdrige. In diesem Geist treffen wir
uns auch heute noch.

Zusammen mit der 6rtlichen AOK gingen
wir mit Veranstaltungen an die Offentlich-
keit. Dadurch vergréBerte sich unsere
Selbsthilfegruppe rasch, auch bedingt
durch den Wechsel des Veranstaltungs-
ortes. Ein ,harter Kern* von zehn bis 15
Menschen mit Epilepsie, Muttern und
manchmal auch Vatern sowie Angehé-
rigen trifft sich nach wie vor am ersten
Mittwoch im Monat in den Rdumen der
Evangelischen Lukasgemeinde in Schwé-
bisch Hall. Unser Einzugsgebiet ist durch
die landliche Struktur tiber Ohringen,
Kuinzelsau und Crailsheim sehr weitlaufig.
Die Ansprechpartner sind Hilde Egner
fur Schwabisch Hall, Manuela Hinderer
fiir Ohringen und Karl-Eugen Egner fiir
Kiinzelsau.

Wichtig fur unserer Gruppe ist der Aus-
tausch Uber die Epilepsie in einem ge-
schiitzten Rahmen. Sich aussprechen zu
kénnen, wenn Probleme in der Familie,
im Berufsleben, in der Schule, in der
Offentlichkeit, bei Behérden und Amtern,
mit Arzten und so weiter auftreten. Sich
gegenseitig Unterstlitzung zu geben und,
wo mdglich, Abhilfe zu schaffen. Der heu-
tige Zugang zu den ,neuen Medien" im
Internet kann eine Erweiterung sein, aber
auf keinen Fall die Kommunikation und
vor allem die sozialen Beziehungen, die
eine Selbsthilfegruppe bietet, ersetzen.
Auch die Geselligkeit kommt in unserer
Gruppe nicht zu kurz. Obwohl in diesem
Jahr manches anders lief, haben wir im-
mer viel Freude und SpaB bei unseren

Girillfesten im Sommer, beim Besuch der
Freilichtspiele in Schwibisch Hall und bei
unserer obligatorischen Weihnachtsfeier.

Es gibt keine Gruppenleitung, unsere
Treffen werden zum Jahresende fiir das
darauffolgende Jahr festgelegt. Natiirlich
kommen immer wieder neue Personen dazu.
Sie holen sich Informationen, Anregungen
und Ratschlage aus unserer Gruppe. Aus
unterschiedlichsten Griinden verlassen sie
die Gruppe auch wieder. Ein ganz normaler
Vorgang, wie es in jeder SHG vorkommt.
Trotzdem freuen wir uns tiber jeden Inter-
essierten, der unsere SHG besucht. Die
Teilnehmenden sollten unbedingt dran-
bleiben, auch wenn nur wenige kommen.

Einzelmitglieder aus unserer Gruppe und
wir als SHG sind Mitglied im Landesver-
band der Epilepsie-Selbsthilfegruppen
Baden-Wiirttemberg. Eine groBe Berei-
cherung sind die Angebote des Landes-
verbands in Form von Wochenendsemi-
naren auf der Burg Liebenzell und das
Tagesseminar in Stuttgart. Immer sind
Teilnehmende unserer Gruppe mit dabei.
Eine gute Sache, um ,lber den Teller-
rand" zu schauen, sich mit anderen SHGs
auszutauschen, um motivierter weiter zu
arbeiten. Die Zeitschrift Epilepsie Forum
vom Landesverband wird von unseren Mit-
gliedern gerne gelesen, aber auch an Fach-
arztpraxen, Apotheken und neurologische
Abteilungen in den Krankenhdusern wei-
tergegeben. Unser Fazit tiber all die Jahre:
Es ist nach wie vor gut und wichtig, dass
es uns als Epilepsie-Selbsthilfegruppe gibt.
Diese Erkrankung braucht viel und gute
Offentlichkeitsarbeit. Denn sie hat nach
wie vor, das lehrt uns die Geschichte, wie
man hierzulande sagt, ,ein Geschmackle".
Epilepsie braucht Offenheit, denn diese
Erkrankung kann zu jedem Zeitpunkt auch
jeden selbst treffen.

Hilde Egner

Epilepsie SHG Schwabisch Hall
Tel: 0791 - 51 40
hilde.egner@web.de

Foto: falco/Pixabay
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Zweites uberregionales SHG-Treffen in Dresden

Eine gelungene Veranstaltung

Endlich! Es konnte nach langerer Zeit
wieder ein Selbsthilfegruppentreffen in
Sachsen stattfinden.

Das Treffen wurde von Sebnitz nach Dres-
den verlegt. So konnten wir gewéhrleisten,
dass die sdchsischen Hygiene-Bestim-
mungen eingehalten werden.

Nicht Unter Leuten, sondern Treffen am
Elbuferlautete die Einladung der Selbst-
hilfegruppe Aktiv im Leben — trotz Epi-
lepsie. Das ein Bedlirfnis bestand, wurde
dadurch deutlich, dass 18 Personen aus
drei Bundesléndern angereist waren. Aus
Hessen war Alexander Walter, der Vorsit-
zende des dortigen DE-Landesverbandes,
zu Gast — aus Sachsen-Anhalt kam Barbel
TeBner, Vorsitzende des dortigen DE-
Landesverbandes, mit Verstarkung dazu.

Nachdem sich am Bahnhof getroffen
und die Hygiene-Bestimmungen durch-
gegangen waren, ging die Fahrt mit der
StraBenbahn zum Wolfshiigel. Von dort
aus konnten die Teilnehmenden mit der
Seilbahn oder zu FuB an die Elbe gelan-

gen. In einer Pizzeria an der Elbe wurde
in einen separaten groBen Raum geladen.
Vor dem Essen sprach Bjérn Tittmann
ein paar Worte zur derzeitigen Lage der
Selbsthilfearbeit in Sachsen. Nachdem
er sich fiir das Kommen der zwei Landes-
verbandvorsitzenden bedankte, tibergab
er das Wort an Bérbel TeBner, die noch

eine Ubersicht tiber die SHG-Arbeit in
Deutschland gab. Nach dem Essen bil-
deten sich kleine Gesprachsgruppen und
teilten Erfahrungen und Probleme unter
sich aus. Nach einem kleinen Spaziergang
entlang der Elbe neigte sich das Treffen

seinem Ende zu.
l Bjorn Tittmann

ANZEIGE

@ NightWatch

Nachtliche Anfallserkennung
Fiir Epilepsiepatienten

* Fiir Pflegeeinrichtungen & Heimgebrauch

* Alarmiert prizise 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
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Aufsehenerregende Kampagne
Schweizerische Epilepsie-Liga wirbt fir Erste Hilfe beim Grand mal

Die Schweizerische Epilepsie-Liga
ist der medizinische Fachverband der
Epileptologen in der Schweiz (entspre-
chend der Deutschen Gesellschaft fiir
Epileptologie). Gemeinsam mit dem
Schweizerischen Samariterbund hat
die Epilepsie-Liga schon vor einem Jahr
einen sehenswerten Film zum Thema
1Erste Hilfe bei einem epileptischen An-
fall* produziert (im Internet abrufbar unter
www.epi.ch/film).

»Die vorhandenen Filme zu diesem The-
ma erschienen uns veraltet”, meint Julia
Franke, Geschéftsfiihrerin der Schweize-
rischen Epilepsie-Liga. ,Da mussten wir
was machen! Die Produktion des Films
wurde gemeinsam mit dem Samariterbund
und verschiedenen Stiftungen finanziert.
Das Budget lag bei etwa 50.000 Schwei-
zer Franken, das sind umgerechnet knapp
46.000 Euro. Als Regisseurin wurde
Franziska von Arb gewonnen, auBerdem
drei professionelle Schauspieler und der
bekannte Kunstturner Lucas Fischer, der
tatséchlich eine Epilepsie hat. ,Franziska
von Arb, urspriinglich Schauspielerin und
Psychotherapeutin, macht hauptséch-
lich interaktive Theaterproduktionen und
hat sich darauf spezialisiert, schwierige
Themen spannend zu verpacken®, fasst
Franke zusammen. Von Arb schrieb das

Julia Franke, Geschaftsfihrerin der Schweizerischen
Epilepsie-Liga

Drehbuch und hatte die Idee zu einer
kleinen Geschichte, in der das richtige
Handeln bei einem Anfall mehrfach ver-
mittelt wird: Ruhe bewahren, auf die Uhr
schauen, nicht sofort den Rettungswagen
rufen, da bleiben und den Betreffenden
nach seinem Anfall beruhigen — und ihm
nichts in den Mund stecken. Dies ist im
Abspann des Films auch noch einmal
aufgelistet.

Um noch mehr Aufmerksamkeit fiir das
Thema zu bekommen, lancierte die Epi-
lepsie-Liga im Herbst 2020 eine Aufkla-
rungskampagne mit Plakaten und Online-

Flrean ke s st e B Arn

Bodenkleber im Einsatz
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Inseraten. Im Vorfeld hatte sie Menschen
mit Epilepsie Uber Facebook gesucht.
Sie sollten bereit sein, ihre Gesichter zu
zeigen und von ihrer Erkrankung zu er-
zahlen. Die Resonanz war sehr erfreulich,
berichtet Julia Franke. Uber Lotteriefonds
kam Geld fur die breitangelegte Aktion
zusammen, die in den drei Schweizer
Hauptsprachen erstellt worden ist. ,Die
FuBbdden in den Trams zu bekleben war
besonders teuer”, erinnert sich Franke. Es
sei jedoch richtig und wichtig, das Thema
in den 6ffentlichen Raum zu bringen. Zu-
satzlich zu den bezahlten Platzierungen
hangten viele Spitéler, Arztpraxen sowie
Einrichtungen aller Art ebenfalls Plakate
auf. An zahlreiche lokale Medien konnte
Franke Menschen mit Epilepsie als Inter-
viewpartner vermitteln, um die Aufmerk-
samkeit auf die Epilepsie zu lenken. Die
Schweiz hat tibrigens den 05. Oktober
ebenfalls als Tag der Epilepsie im Jahres-
kalender und schlieBt sich der Kampagne
aus Deutschland weitgehend an.

Weitere Informationen und Kontakt: www.
epi.ch/erste-hilfe (Kampagne); www.epi.
ch/film (Film); www.facebook.com/epiliga
(Schweizerische Epilepsie-Liga); www.
epi-suisse.de (Epi-suisse); www.hirn-
theater.ch (Franziska von Arb).

| Sybille Burmeister

Foto: © Schweizerische Epilepsie-Liga, mit freundlicher Genehmigung
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Es hort sich an wie eine Melodie!

Beitrdge eines Literaturwettbewerbs von Menschen mit Behinderung

Bereits 2018 hatte der Geest-Verlag unter
dem Motto ,So stark bin ich! Ein Schreib-
und Buchprojekt von Menschen mit Behin-
derung um den b.bobs 59-Literaturpreis"
erfolgreich einen Literaturpreis fur Men-
schen mit Behinderung ausgeschrieben
(vgl. dazu den Beitrag in einfélle 153, S.
44 f). Entstanden war damals ein beson-
deres Buch. Die Autorinnen und Autoren
erzéhlten von ihrem Alltag, dem téglichen
Kampf gegen Widrigkeiten aller Art, entste-
hend durch die Behinderung oder durch
die haufige bewusste oder unbewusste
Diskriminierung. Sie schilderten nahezu
durchgangig, wie sie erstarkten im Kampf
gegen und mit der Behinderung.

Zwei Jahre spéter liegt die zweite An-
thologie von Menschen mit Behinderung
vor. Aus inzwischen doppelt so vielen
Einsendungen — liber 600 aus ganz Eu-
ropa — wurden dreizehn Preistragerinnen
und Preistrager ausgewahlt. In diesem
Jahr wurde den Autorinnen und Autoren
eine Reflexion eigener Identitat, eigenen
Lebens abverlangt, die ,eingebettet sein
sollte in das literarische Motiv der Melo-
die!" Das klingt anders als die kdmpferi-
sche Anthologie von 2018 - Mollténe
bleiben nicht aus.

llona Daniela Weigel-Benning schreibt:
»90 lauschen wir gespannt / Als ob der
Wind uns meinte / Wenn er die Welt be-
klagt:* Sehr poetisch und fein auch Doris

Eggers ,Sirenengesang”. Die Anthologie
zeichnet sich durch eine groBe Vielfalt
aus. Es finden sich originelle Beitrage
wie der von Munir Alubaidi, der in klarer,
préagnanter Sprache einen Brief an Gott
schreibt. Manche Beitrage beziehen sich
auf konkrete Musikinterpreten wie der von
Agnieszka Barczewski. ,Oasis war die
Band, die mir beibrachte, dass es egal ist,
wie ich bin und was andere Menschen von
mir denken, Rollstuhlfahrerin oder nicht.
Einfach machen. Man lebt das eigene
Leben ja fir sich selbst und nicht, um
die Mitmenschen zufrieden zu stellen®.

Ein anderer Autor, Rainer Delgado, lasst
Végel die Melodie seiner Geschichte
zwitschern. ,Kuckuck, wie lange darf
ich leben?" Nicht sehen kénnen, daftr
besser héren und riechen als seine se-
hende krebskranke Freundin, mit der er
beim Marathonlaufen durch eine Schnur
verbunden ist — Freundschaft bis in den
Tod. D. Schmidt beschreibt sein Leben
mit Epilepsie und die groBe Angst vor den
Anfillen. \Wenn man so will, ist meine
Behinderung inzwischen hauptséchlich
die Angst vor den Anféllen, denn die
Anfélle an sich habe ich mittlerweile mit
Tabletten einigermaBen im Griff und nur
noch selten groBe Anfille. Hundertpro-
zentige Sicherheit habe ich aber nie.
Mein Lebensinstrument ist nun einmal
irreparabel beschadigt und spielt zuweilen
seine eigene Melodie

l

Das Buch ist schwere Kost liber weite
Strecken, auch Missbrauch, Erniedri-
gung und Einsamkeit werden lyrisch
verarbeitet. Manche Geschichten sind
tieftraurig. Aber immer wieder blinken
auch hoffnungsvolle Geschichten auf
wie zum Beispiel die von Dagmar Petrick.
Sie hat einen der beiden ersten Preise
gewonnen: ,Manchmal klingt es in mir
leise: Vier Variationen tber eine Melodie".
Sprachlich gekonnt beschreibt sie vier
Episoden, an deren Ende jeweils eine
tiefe Erkenntnis steht. Aber lesen Sie

selbst — es lohnt sich!
Conny Smolny

Es hort sich an

wie eine Melodie!
Siegerbeitrage und
ausgewabhlte Teil-
nehmerbeitrdage des
2. b.bobs 59-Lite-
raturwettbewerbs
von Menschen mit
Behinderung

Helga Biirster,
Nicoleta Craita Ten’o,
Anna-

Katharina Scherf,
Inge Witzlau und Alf-
red Biingen (Hrsg.)
Geest-Verlag, Vechta
2020

ISBN 978 —
3866857575

340 Seiten

Preis: 14 Euro
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B kalender

Hinweis: Aufgrund der durch das Corona-Virus bedingten aktuellen Situation empfehlen wir, vor Anmeldung oder
Besuch der Veranstaltungen den Veranstalter zu kontaktieren und sich iiber die aktuellen Hygieneregeln und
Teilnahmebedingungen zu erkundigen.

Hinweis: Aufgrund der Covid-19-Pandemie findet die urspriinglich fiir Ende Mai 2021 geplante Dreilander-Tagung der Deutschen und
Osterreichischen Gesellschaften fiir Epileptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga in Berlin NICHT statt. Sie wurde auf 2023
verschoben.

06.01.2021
17.30 = 19 Uhr

06.03. — 07.08.
2021

12.03. (18 Uhr)
bis

14.03. (14 Uhr)
2021

26.03. (18 Uhr)
bis

28.03. (14 Uhr)
2021

10.04. - 11.04.

2021

283.04. (18 Uhr)
bis

25.04. (14 Uhr)
2021

Heinrich-Béll-Stiftung
SchumannstraBe 8
10117 Berlin

AEMOS Kilinikum
Bernburg, Neurologische
Klinik, Epilepsieambulanz,
Kustreaner Str. 98, 06406
Bernburg

Jugendherberge Munster
Bismarckallee 31
48151 Munster/Westfalen

Tagungshaus der Berliner
Stadtmission, Lehrter
StraBe 68, 10557 Berlin

AEMOS Klinikum
Bernburg, Neurologische
Klinik, Epilepsieambulanz,
Kustreaner Str. 98, 06406
Bernburg

Tagungshaus der Berliner

Stadtmission, Lehrter
StraBe 68, 10557 Berlin

Heinrich-Ball-Stiftung

Epilepsie-Kolloquium:
Der Stellenwert von
Wearables bei Epilepsie
(Vortrag)

MOSES-Schulung

Anfallsselbstkontrolle

Gipfelstiirmer Teil 1 (nur
zusammen mit Teil 2
buchbar)

MOSES-Schulung

Gipfelstiirmer Teil 2 (nur
zusammen mit Teil 1
buchbar)

Epilepsie-Kolloquium:
Arzt-Patienten-Dialog:
Aktuelle Einstellungen
zu Epilepsie

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg,
Norbert van Kampen

Dipl. Psych. Sandy
Weise; Dipl. Soz.
Bianka Harloff
Anmeldung
erforderlich

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

Dipl. Psych. Sandy
Weise; Dipl. Soz.
Bianka Harloff
Anmeldung
erforderlich

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg,
Norbert van Kampen

Tel.: 030 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

Tel.: 03471 — 341606
swei.neuro@bernburg.ameos.de
Tel: 0371 — 341861
bhar.zd@bernburg.ameos.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 03471 — 341606
swei.neuro@bernburg.ameos.de
Tel: 0371 — 341861
bhar.zd@bernburg.ameos.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de
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Ort Veranstaltung Anmeldung & Fon/Fax/Mail
Information

St. Bernhard Bildungshaus

Mitgliederversammlung

Tel.: 030 — 342 4414

11.06.2021

14 — 18 Uhr An der Ludwigsfeste 50

76437 Rastatt

1.1'06' (18 Uhr) St. Bernhard Bildungshaus

bis

An der Ludwigsfeste 50
13.06. (14 Uhr)
2021 76437 Rastatt
16.06.2021 geLnrlc:-Boll-Sglft;ng
17.30 - 19 Uhr chumannetate

10117 Berlin

1.8'06' (18 Uhr) Hotel Christophorus

bis L

20.06. (14 Uhr) ?gggr;w;gf; Al
2021

oo isterim
20.08.2021 eimstrabe

25997 Hérnum/Sylt

03.09. (18 Uhr) Haus Meeresfrieden

bis Maxim-Gorki-StraBe 19
05.09. (14 Uhr) 17424 Heringsdorf
2021 (Ostseebad)
08.09.2021 ge;‘"r::hﬁc’t"r'sg'ﬂ;"g
17.30 - 19 Uhr chumannstrabe

10117 Berlin

10.09. (18 Uhr) Tagungshaus der Berliner

bis
Stadtmission, Lehrter
123';9' (14UhD) giraBe 68, 10557 Beriin

eckstein — Haus der ev.-
luth. Kirche, BurgstraBe 1-3,
90403 Nurnberg

23. - 25.09.2021

Heinrich-Béll-Stiftung
SchumannstraBe 8
10117 Berlin

06.10.2021
17.30 — 19 Uhr

29.10. (18 Uhr)

bis Haus Klara, Kloster Oberzell
30.10. (14 Uhr) 2, 97299 Zell am Main
2021

des DE-
Bundesverbandes

Arbeitstagung:
Epilepsiebehandlung:
Ziele und neue
Mdglichkeiten

Epilepsie-Kolloquium:
Autismus, geistige
Behinderung und
Epilepsie (Vortrag)

Selbstcoaching mit
NLP

Die Praxis der
Achtsamkeit

Epilepsie und Angst

Epilepsie-Kolloquium:
Aktuelle Regeln fiir
Fahrerlaubnis bei
Epilepsie (Vortrag)

Epilepsie und
Selbstwirksamkeit

16. Fachtagung
Sozialarbeit bei
Epilepsie

Epilepsie-Kolloquium:
Pé&diatrische
Epilepsiechirurgie —
Wann ist der richtige
Zeitpunkt? (Vortrag)

Epilepsie im
Arbeitsleben

DE-Bundesverband
Anmeldung erbeten

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg,
Norbert van Kampen

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg,
Norbert van Kampen

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

Beate Weihnacht
Anmeldung
erforderlich

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg,
Norbert van Kampen

DE-Bundesverband
Anmeldung
erforderlich

info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

Tel.: 030 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de

beate.weihnacht@klinikum-
dresden.de

www.sozialarbeit-bei-epilepsie.de

Tel.: 030 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.de
www.ezbb.de

Tel.: 030 - 342 4414
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.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.

Vorschau 157

Dissoziative Anfélle ist das
Schwerpunktthema des kommenden
Heftes der einfélle. Dabei handelt es
sich um psychisch bedingte, nicht-epi-
leptische Anfélle, die oft mit epileptischen
Anféllen verwechselt werden. Zudem gibt
es Menschen, die sowohl epileptische
Anfille als auch dissoziative Anfille haben.
Woran lassen sich diese Anfille erken-
nen? Wie kénnen sie behandelt werden
und wie gehen Angehérige/Freunde/
Bekannte am besten damit um? Was

bedeuten dissoziative Anfille fiir das
Arbeits- und Alltagsleben?

Mit diesen und weiteren Fragen m&chten
wir uns in der kommenden Ausgabe der
einfélle beschéftigen. Wie immer, sind wir
dabei auf Ihre/Eure Hilfe angewiesen —
zum Beispiel in Form eines Beitrags oder
eines Interviews. Auf Wunsch kénnen
wir |hre/Eure Beitrdge ganz oder teil-
weise anonymisieren. Auch Beitrédge zu
anderen Themen, Kritik, Leserbriefe und
Anregungen sind uns jederzeit willkom-
men. Schreiben Sie uns, was Sie gefreut

oder auch gedrgert hat, was Sie beschaf-
tigt — denn einfélle ist nicht nur eine
Zeitschrift liber Epilepsie, sondern eine
Zeitschrift von Menschen mit Epilepsie
und ihren Angehdrigen.

Die nachste einfélle erscheint Ende Marz
2021. Redaktions- und Anzeigenschluss
ist der 15. Februar 2021. Anzeigen und
angekiindigte Beitrdge werden bis zum
26. Februar 2021 angenommen.

Herzlichst
lhre/Eure Redaktion
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V o

EPILEPSIE
ZENTRUM

Berlin.Branden-
burg

KOMPETENT
ERFAHREN
HERZLICH

LEBENSQUALITAT ALS BEHANDLUNGSZIEL

Epilepsien als chronische Erkrankungen beeinflussen Lebensstil und Biografie mals-
geblich. lhre Behandlung ist daher vielschichtig und herausfordernd. Nicht nur
medizinische Aspekte, sondern auch die Auswirkungen der Epilepsie auf das Alltags-
und Berufsleben der erkrankten Menschen mussen dabei Berlicksichtigung finden.

Umfassendes Behandlungsspektrum

Das Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg (EZBB) mit seinen beiden klinischen
Standorten — der Epilepsieklinik am Evangelischen Krankenhaus Konigin Elisabeth
Herzberge (KEH) in Berlin und der Epilepsieklinik Tabor in Bernau — bietet ein
breit gefachertes diagnostisches, therapeutisches, sozialmedizinisches und
rehabilitatives Angebot fur Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Epilepsie.
Teams aus spezialisierten Arzten, Fachkrankenschwestern und Fachpflegern,
Psychologen, Sozialarbeitern, Ergotherapeuten, Physiotherapeuten, (Heil-)Pada-
gogen, Heilerziehungspflegern und weiteren Berufsgruppen gewahrleisten

eine umfassende Betreuung.

Spezialisierte Epilepsiebehandlung

An beiden Standorten des EZBB werden erwachsene Epilepsiepatienten mit und
ohne Behinderung ambulant und stationar behandelt. Besondere Schwerpunkte
stellen die Behandlung von Patienten mit psychischen Begleiterkrankungen,

auch dissoziativen Anfallen in der Epilepsieklinik Tabor sowie die prachirurgische
Epilepsiediagnostik und operative Epilepsietherapie, die Behandlung von Kindern/
Jugendlichen mit und ohne Behinderung sowie die neurologische Schlafmedizin
an der Epilepsieklinik am KEH dar.

Breit gefachertes Netzwerk

Unter Einbeziehung des klinischen und wissenschaftlichen Bereichs Epileptolo-

gie der Charité — Universitatsmedizin Berlin und weiterer Partner in Berlin und
Brandenburg erfolgen Diagnostik, Therapie und Rehabilitation in einem koope-
rativen Netzwerk, das dartiber hinaus einen wichtigen Beitrag zur Erforschung der
Epilepsien leistet. Durch diese Zusammenarbeit im Verbund der v. Bodelschwingh-
schen Stiftungen Bethel werden dauerhaft hervorragende Krankenversorgung
und international anerkannte Epilepsieforschung verbunden.

Bethel €93 in Berlin-Brandenburg

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg

Standort Berlin

Evangelisches Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge
Chefarzt: Prof. Dr. Martin Holtkamp
Herzbergstralde 79, 10365 Berlin
Telefon: (030) 54 72-3501

E-Mail: c.hegemann@keh-berlin.de

Standort Bernau

Epilepsieklinik Tabor

Arztlicher Direktor und Chefarzt:
Prof. Dr. Hans-Beatus Straub
Ladeburger StrafSe 15, 16321 Bernau
Telefon: (03338) 752-350

E-Mail: h.straub@epi-tabor.de

www.keh-berlin.de
www.ezbb.de




