Die in der Arbeitsgemeinschaft der Epilepsie-
Selbsthilfeverbande Deutschlands zusammen-
geschlossenen Verbande und Aktiven fordern
gemeinsam am diesjdhrigen Aktionstag — dem
Tag der Epilepsie am 05.0Oktober - einen
flachendeckenden Ausbau und eine dauerhafte
Finanzierung von spezialisierten Epilepsie-Be-
ratungsstellen. Entsprechende Standards hat
der Verein Sozialarbeit bei Epilepsie e.V. bereits
2014 vorgelegt und auf seiner Webseite ver-
offentlicht (www.sozialarbeit-bei-epilepsie.de).

Die Deutsche Epilepsievereinigung (DE) e.V. ist
als gemeinnitziger Verein der Bundesverband
der Epilepsie-Selbsthilfe in Deutschland.

Seine Geschéftsstelle hat ihren Sitz in Berlin.
Er untergliedert sich in einen Bundesverband
und mehrere Landesverbande und hat mehr als
1200 Einzel-Mitglieder. Die DE ist unter ande-
rem Mitglied in der Deutschen Gesellschaft fir
Epileptologie (DGfE), im Paritatischen Wohl-
fahrtsverband und als deutsche Sektion des
»international Bureau for Epilepsy” (IBE) auch
international vernetzt. Sie hat eine Mitglieder-
zeitschrift ,einfalle”, die viermal jahrlich erscheint
und Uber aktuelle fachliche und soziale Themen
berichtet. Um unsere Arbeit weiter zu optimieren
und auszubauen, freuen wir uns liber weitere
Mitglieder und Unterstiitzer: ,Mitglied werden,
Lobby starken”. Gemeinsam schaffen wir mehr
Offentlichkeit, geben umfangreiche Informatio-
nen weiter und schaffen so ein offeneres Klima
fir Menschen mit dieser weit verbreiteten chro-
nischen Erkrankung.

Besuchen Sie uns im Internet auf www.
epilepsie-vereinigung.de und auf unseren
Veranstaltungen.

Deutsche
@ Epilepsievereinigung

Bundesgeschaftsstelle
ZillestraBe 102
10585 Berlin

Fon030 - 342 44 14

Fax 030 - 342 44 66
info@epilepsie-vereinigung.de
www.epilepsie-vereinigung.de
Besuchen Sie uns auch bei Facebook:

Spendenkonto
IBAN DE24 100 700 240 6430029 01
BIC (SWIFT) DEUT DE DBBER
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Gesundheit

Der Tag der Epilepsie 2022 wird im Rahmen der Selbsthilfeforderung nach

§ 20 h Sozialgesetzbuch V finanziert durch die Deutsche Angestellten Krankenkasse.

Gewibhrleistungs- oder Leistungsanspriiche gegeniiber der Krankenkasse
kénnen daraus nicht erwachsen. Fiir die Inhalte und Gestaltung ist die Deutsche
Epilepsievereinigung e.V. verantwortlich.
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Epilepsie -
gut beraten?

Epilepsie ist eine weit verbreitete Erkrankung:

In Deutschland wurde bei etwa ca. 800 000
Personen eine Epilepsie diagnostiziert. Einen
epileptischen Anfall kann jeder erleben, etwa

5 Prozent der Bevolkerung erfahren dies auch
einmal. In den ersten Lebensjahren und im hoh-
ren Lebensalter (ab 60 Jahren) ist das Risiko an
einer Epilepsie zu erkranken, besonders hoch.
In den ersten Wochen nach der Diagnose steht
noch die medizinische Abklarung im Vorder-
grund: Was ist die Ursache fiir die Epilepsie?
Welche Behandlungsmdéglichkeiten gibt es?
Gibt es Heilungschancen? Neben der Person,
die erkrankt ist, stehen oft noch Menschen aus
deren Umfeld — Partner, Eltern, Kinder, Ge-
schwister, Freunde, Kollegen, Schulkameraden
und so weiter - vor ganz neuen Fragen, Proble-
men und Herausforderungen.

Erste Kontaktpersonen sind Neurologen und
Epileptologen. Diese haben jedoch meistens
wenig Zeit, um eine ausfiihrliche Beratung

zu leisten und sich auch den psychosozialen
Folgen der Diagnose Epilepsie annehmen zu
kdnnen. lhre Arbeit konzentriert sich auf die Dia-
gnose- und Therapiemdglichkeiten und das Hin-
weisen auf die moglichen Gefahren, die mit der
Erkrankung einhergehen kénnen.

Die Deutsche Epilepsievereinigung(DE) ist der
Bundesverband der Epilepsieselbsthilfe und
steht den Menschen mit Epilepsie zur Seite. Sie
gibt eine Mitgliederzeitschrift ,einfélle” heraus,
organisiert regelmaBig Veranstaltungen und
stellt hilfreiches und vielseitiges Informations-
material zur Verfiigung, das auf der Homepage
www.epilepsie-vereinigung.de heruntergeladen
oder per Post angefordert werden kann.

Uber ein Beratungstelefon von Betroffenen

fur Betroffene stehen Ehrenamtliche den
Ratsuchenden zur Verfiigung. Die ehrenamtlichen
Berater schopfen aus ihren eigenen Erfahrungen
und kdénnen Tipps im Umgang mit der Krankheit
geben. Sie sehen sich als Lotsen im Hilfe-Sys-
tem, um anderen Epilepsiekranken z.B. den Weg
zu Epilepsiezentren und Ambulanzen aufzuzeigen.
Die Berater kénnen keine medizinischen Rat-
schlage oder einen juristischen Beistand geben.

Viele Fragen drehen sich um

e Fahrtauglichkeit und Fiihrerschein
e Familie
e Schulen, Berufstétigkeit und

Arbeitsplatzerhalt
e Schwerbehinderung
e Reisen

Méoglichkeiten der Epilepsie-Beratung fiir Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene sind bereits
vorhanden - nur leider — mit Ausnahme von

Bayern — nicht flachendeckend! Die Finanzie-

rung ist oft nicht langfristig gesichert. In ganz
Deutschland gibt es 19 Beratungsstellen, davon
allein 10 in Bayern (Quelle: Verein Sozialarbeit
bei Epilepsie). Es gibt viele Bundeslénder ohne
eine einzige Epilepsie-Beratungsstelle. Der
Hebel muss offensichtlich bei der Landespolitik
angesetzt werden.

Beratungsstellen sind nicht nur fiir die von der
jeweilligen chronischen Krankheit betroffenen
Menschen eine groBe Hilfe. Eine gute und kon-
sequente Beratung von Krankheitsbeginn an
kann viele Kosten sparen und ermdglicht eine
soziale und berufliche Teilhabe. Das ist bei Epi-
lepsie nicht anders anders als bei MS, Demenz,
AIDS und anderen chronischen Erkrankungen.
Fur die sozialen Fragestellungen wird oft auf
Selbsthilfegruppen und Patientenverbénde ver-
wiesen. Das ist eine Uberlastung der Strukturen.



