Eine Information zum Tag der Epilepsie

Der Tag der Epilepsie 2016 steht unter der Schirmherrschaft der
Generalsekretarin der SPD, Dr. Katarina Barley (MdB).
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Epilepsie braucht Offenheit — 20 Jahre Tag der Epilepsie

Das diesjahrige Motto des Tages der Epilepsie greift ein
zentrales Anliegen der Selbsthilfe auf: Das Stigma, das mit
der Krankheit immer noch verbunden ist und das einen
offenen Umgang mit ihr oft verhindert. Denn nur dann,
wenn Menschen mit Epilepsie offen liber ihre Krankheit
sprechen kdnnen und nur dann, wenn sie kein Tabu mehr
ist, wird klar, dass Epilepsie eine chronische Erkrankung
ist wie andere auch. Eine Erkrankung, die durchaus einige
Einschrankungen mit sich bringen kann, die aber nicht
zwangslaufig zu Einschrankungen der Leistungsfahigkeit
fihrt und mit der es sich, wenn sie gut behandelt ist,
durchaus gut leben lasst.

Derzeit fallt es vielen Menschen schwer, offen zu ihrer
Epilepsie zu stehen. Zu sagen ,Ich habe Epilepsie“ braucht
Mut, denn eine Epilepsie ist nur dann sichtbar, wenn die
Betreffenden einen epileptischen Anfall haben. Damit
haben Menschen mit Epilepsie in der Regel die Kontrolle
dariiber, ob und wem sie von ihrer Erkrankung berich-

ten. Viele liberlegen sorgfaltig, wem sie davon erzahlen
wollen und warten auf eine glinstige Gelegenheit —um
dann vielleicht doch nicht darlber zu sprechen. Was dann
bleibt ist die standige Angst vor dem Entdecktwerden.

Oft wird vergessen, dass eine Epilepsie gut behandelt
werden kann und dass bis zu 70 Prozent der Menschen
mit Epilepsie mit Hilfe einer medikamentdsen Therapie
anfallsfrei werden kénnen. Gabe es die Stigmatisierung
nicht, waren anfallsfreie Menschen in Beruf und Alltag
kaum beeintrachtigt.

Dennoch: Es gibt in Deutschland etwa 200.000 Men-
schen, die mit den bisher zur Verfiigung stehenden
Behandlungsmethoden nicht anfallsfrei werden und die
durch ihre Anfalle teilweise erheblich beeintrachtigt sind.
Aber auch diese Menschen leiden teilweise starker unter
der Stigmatisierung als unter ihren Anfallen.

Epilepsie braucht Offenheit —auch am Arbeitsplatz?

Dem Arbeitgeber gegeniiber mochten viele Menschen
mit Epilepsie ihre Erkrankung verheimlichen. Zu groR ist



die Angst vor Vorbehalten bei Vorgesetzten oder Kollegen.
Wer traut mir dann noch etwas zu? Falle ich haufiger aus
als Kollegen, die ,gesund* sind?

Viele sind unsicher, ob und wann sie ihren Arbeitgeber
Uber ihre Epilepsie informieren mussen. Tatsachlich ist
das nur der Fall, wenn sie wesentliche Teile ihrer Arbeit
aufgrund der Erkrankung nicht ausfiihren konnen oder
nur dann ausfiihren kdnnen, wenn sie sich selbst oder

andere gefahrden wiirden.

Viele sind unsicher, ob sie ihren Arbeitgeber lber ihren
Schwerbehindertenausweis informieren miissen, wenn
sie als schwerbehindert anerkannt sind. Aber auch hier
besteht eine Informationspflicht nur dann, wenn sie
durch ihre Epilepsie oder durch weitere Erkrankungen in
ihrer beruflichen Tatigkeit beeintrachtigt sind.

Viele denken, dass es doch gut ware, wenigstens ihren
engsten Kollegenkreis zu informieren, damit dieser im
Falle eines Anfalls weil3, wie er sich zu verhalten hat. Da-
bei wird zum Einen libersehen, dass bei vielen Menschen
die Anfalle nur sehr selten am Arbeitsplatz auftreten,
dass zum Zweiten der Kollegenkreis gerade die ,kleineren
Anfalle“ gar nicht mitbekommt und zum Dritten die Mog-
lichkeiten der Ersten Hilfe bei einem epileptischen Anfall
sehr begrenzt sind.

Dennoch: Werden der Arbeitgeber und der Kollegenkreis
nicht tiber die Epilepsie informiert, bleibt auch hier die
standige Angst vor dem Entdecktwerden. Es ware schon,
wenn am Arbeitsplatz offen uber die Epilepsie gesprochen
werden kénnte, ohne dass es dadurch zu Benachteiligun-
gen oder ungerechtfertigten Einschrankungen kommt.

Manchmal sind berufliche Einschrankungen allerdings
notwendig. Um zu beurteilen, ob und wann das der Fall
ist, sollte unbedingt die von der Deutschen Gesetzlichen
Unfallversicherung herausgegebene Schrift Berufliche
Eignung bei Epilepsie und nach erstem epileptischen An-
fall- DGUV-I-250-001 herangezogen werden, die dazu
detaillierte Hinweise enthalt (vgl. dazu unsere Informa-
tionsfaltblatter Berufswahl bei Epilepsie und Epilepsie im
Arbeitsleben).



Epilepsie braucht Offenheit —auch im sozialen Umfeld?

Viele leiden nach dem Bekanntwerden der Diagnose Epi-
lepsie unter einer plétzlichen Zuriickweisung ihrer Freun-
de und Bekannten, aber auch ihrer Familie. Zudem werden
ihnen —oft in guter Absicht — eine Menge an Verboten
auferlegt. Auch wenn diese im Einzelfall durchaus sinnvoll
sein konnen, werden die notwendigen Einschrankungen
oft Uberschatzt: Menschen mit Epilepsie konnen durchaus
Alkohol trinken — nur nicht in zu grollen Mengen. Men-
schen mit Epilepsie kdnnen durchaus in die Disko gehen
—es sei denn, sie gehoren zu den wenigen, bei denen Flak-
kerlicht epileptische Anfalle auslost. Auch die Bedeutung
des regelmaRigen Schlaf-/Wachrhythmus wird haufig
uberschatzt.

Allerdings: Einige Verbote kénnen sinnvoll sein —zum
Beispiel beim Wassersport. Auch sollte nicht Gibersehen
werden, dass die Medikamente unter Umstanden Ein-
fluss auf die kérperlichen Funktionen haben kénnen —
und dazu gehort auch das Liebesleben. Kommt es hier zu
Problemen, ist Offenheit hilfreich: Offenheit gegentiber
dem Partner und Offenheit gegeniiber dem behandeln-
den Arzt —denn nur dann lassen sich diese Probleme
l6sen.

Viele haben gute Erfahrungen mit einer Psychotherapie
gemacht, bei der sie gelernt haben, selbstbewusst mit
ihrer Epilepsie umzugehen. Viele haben auch positive
Erlebnisse bei Schulungsprogrammen oder beim Besuch
unserer Seminare und Tagungen gehabt, denn: Je mehr
wir Uber unsere Epilepsie wissen, desto besser kdnnen wir
sie einschatzen, sie akzeptieren und mit ihr leben.

Epilepsie braucht Offenheit — auch in der Offentlichkeit?

Einen epileptischen Anfall in der Offentlichkeit zu be-
kommen, ist fir viele die Horrorvorstellung schlechthin.
Die Kontrolle liber den eigenen Kérper zu verlieren, wenn
andere zuschauen, macht Angst. Fiir betrunken gehalten
zu werden, wenn ein Anfall auftritt, macht befangen.
Eine Ubertriebene Hektik und Zuwendung nach einem
Anfall, wenn viele eigentlich in Ruhe gelassen werden
mochten, ist unangenehm. Menschen, die solche Erfah-



rungen gemacht haben, ziehen sich unter Umstanden
zurtlick, trauen sich ohne Begleitung nicht mehr aus dem
Haus, werden einsam und depressiv.

Damit sich das andert, informieren Epilepsie-Selbsthilfe-
gruppen und -verbande, Einrichtungen des Versorgungs-
systems flir Menschen mit Epilepsie (z.B. Epilepsiezentren)
sowie ihre entsprechenden Fachverbande am 5. Oktober,
dem Tag der Epilepsie, und dartiber hinaus mit vielfaltigen
Aktivitaten uber das Krankheitsbild. Mit unseren jetzt
20-jahrigen Aktivitaten zum Tag der Epilepsie haben wir
dazu beigetragen, dass Menschen mit Epilepsie in der
Offentlichkeit differenzierter wahrgenommen werden.
Aber das reicht noch nicht! Wir werden standig daran
weiterarbeiten, das vorhandene Wissen zu verbreitern
und auf allen Kanalen — Presse, Internet, soziale Medien

— Uber Epilepsie und das Leben mit dieser Erkrankung zu
informieren.

Wenn Menschen mit Epilepsie es schaffen, offen zu ihrer
Erkrankung zu stehen und gut liber sie informiert sind,
wird sich auch das Bild tber Epilepsie in der Offentlichkeit
weiter dndern und sie wird begriffen als das, was sie ist —
eine unter vielen anderen maéglichen chronischen Erkran-
kungen, mit der es sich durchaus gut leben l3sst.

Wo finde ich Hilfe und Unterstiitzung?

Es gibt in Deutschland eine Reihe von Kliniken, Ambu-
lanzen und Facharzten, die auf die Behandlung von Men-
schen mit Epilepsie — mit unterschiedlichen Schwerpunk-
ten —spezialisiert sind. Entsprechende Adressen erhalten
Sie Uber unsere Bundesgeschaftsstelle oder unsere
Webseite.

Auf unserer Webseite finden Sie niitzliche Informationen,
Termine, weiterfiihrende Links und vieles mehr. Unter
anderem stehen dort unsere Informationsfaltblatter und
Broschiiren —auch zu den hier angesprochenen Themen
—als kostenloser Download zur Verfligung. Diese kénnen
auch bei uns angefordert werden.

Dariiber hinaus besteht die Moglichkeit einer telefo-
nischen Beratung von Betroffenen fiir Betroffene — zum
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Beispiel iiber unser Beratungstelefon, das Dienstag und
Donnerstag von 12 bis 17 Uhr besetzt und unter der Tele-
fonnummer 030 — 3470 3590 erreichbar ist.

Sie konnen auch Mitglied bei uns werden. Sie sind dann
nicht nur gut informiert, sondern helfen uns auch in un-
serem Bestreben, die Lebens- und Behandlungssituation
von Menschen mit Epilepsie in Deutschland nachhaltig zu
verbessern.

Und , last but not least“: Tauschen Sie sich mit anderen
aus, die in einer ahnlichen Situation sind — zum Beispiel
in einer Selbsthilfegruppe. Sie kennen keine? Sie wissen
nicht, wen Sie ansprechen sollen? Wenden Sie sich an uns
oder an einen unserer Landesverbande — wir helfen lhnen
gerne weiter.
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Krankenkasse

Wir bedanken uns bei der Techniker Krankenkasse fiir die freundliche Unterstiitzung un-
serer Aktivitaten zum Tag der Epilepsie 2016.



