Nr. 166 Die Zeitschrift der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
32. Jahrgang

2. Quartal 2023

75540

_,_egi,e'lg_etrg S rne
'Person.bereit ist,
sich-mit sich'selbst—

-zu*besch:

0¥SSL ‘HYezaq Yabiju3 ‘DY 1s0d 3YIsinaQg Honissqalansod
‘uiiog G8S01 ‘0| IS3l|IZ ‘dllgue




Deutsche
@ Epilepsievereinigung

BEITRITTSERKLARUNG

Hiermit erklare ich meinen Beitritt zur Deutschen Epilepsievereinigung e.V.

Name: Vorname:

Einrichtung, Firma*:

StraBe, Nr:

PLZ, Ort:

Telefon, Fax:

Beruf**: Geburtsdatum:

E-Mail: ] bitte kostenlosen Newsletter zusenden

* nur bei Férdermitgliedern / **freiwillige Angabe

Ich erklare meinen Beitritt als:

ORDENTLICHES MITGLIED FORDERMITGLIED
] 75,- Euro Jahresbeitrag [J 250,- Euro Jahresbeitrag (Privatpersonen, Selbststzndige)
] Euro Jahresbeitrag [J 500,- Jahresbeitrag (gemeinniitzige Einrichtungen)

(freiwillig gewahlter Betrag, héher als 75,- Euro)

[ 30,- Euro ermaBigter Jahresbeitrag [ 750,- Jahresbeitrag (Wirtschaftsunternehmen)
(Schiiler ab 14 Jahren, Studenten, Arbeitslose,
EU-Rentner, Einkommen vgl. Hartz IV, zahlendes Mitglied einer Epilepsie-SHG, Nachweis erforderlich)
Name der SHG:

O Ich bin mit der Weitergabe meiner Daten an den zu mir gehérenden DE-Landesverband bzw.
Landesbeauftragten einverstanden (vgl. Satzung § 5 Abs. 6.4).

Bevorzugte Zahlungsweise

O per (SEPA-) Lastschrift [ per Uberweisung
Vordruck zur Einzugsermachtigung liegt bei. Bitte richten Sie sich einen Dauerauftrag ein.
Datum: Unterschrift:

Im Mitgliedsbeitrag ist der Bezug unserer Mitgliederzeitschrift ,einfalle” enthalten. Férdermitglieder erhalten auf Wunsch bis zu 30 Exemplare. Die
DE ist als gemeinnlitzig anerkannt, der Mitgliedsbeitrag ist steuerlich absetzbar. Auf Wunsch erhalten Sie eine Spendenquittung.

Datenschutzrechtliche Hinweise zur Verwendung von Mitgliederdaten

(Auszug aus der Vereinssatzung)

§ 5 Abs. 6.3.: Im Rahmen der Mitgliedschaft werden von den Mitgliedern folgende Daten erhoben: Name, Vorname, Anschrift, Telefon, E-Mail
Adresse. Zusatzlich kann ein Mitglied freiwillig Angaben zu Beruf, Geburtsdatum, Betroffenheit und Ehrenamt machen. Diese Daten werden im
Rahmen der Mitgliedschaft verarbeitet und gespeichert. Sie werden mit Ausnahme der in § 6 Abs. 6.4. getroffenen Regelungen nicht an Dritte
weitergegeben.

§ 5 Abs. 6.4.: Eine Weitergabe der Daten eines Mitgliedes an die nach § 5 Abs. 3.1. beigetretenen Landesverbande/Landesbeauftragten ist nur
mit ausdrticklicher Genehmigung des Mitglieds mdglich, die auch im Rahmen des Aufnahmeantrags erkléart werden kann. Das Mitglied kann seine
Genehmigung jederzeit widerrufen.

Deutsche Epilepsievereinigung gem. e.V.,, ZillestraBe 102, 10585 Berlin; Tel.: 030 — 342 4414; www.epilepsie-vereinigung.de



editorial W

Liebe Leserinnen und Leser, liehe Freunde und Forderer,

Epilepsie und Psyche ist ein weites Feld, das kaum in einem
Heft umfassend besprochen werden kann. Zunéchst einmal
erscheint es mir wichtig, darauf hinzuweisen, dass Epilepsien
(das gilt fiir andere chronische Erkrankungen auch) den daran
erkrankten Menschen einiges abverlangen. Jeder Mensch mit
einer chronischen Erkrankung wei3 das: Es gibt gute und
schlechte Tage; Tage, an denen ich sehr gliicklich bin und meine
Erkrankung fast vergesse und Tage, an denen einfach alles
schieflauft und meine Stimmung — durchaus auch mal langer
— ziemlich schlecht ist. Auch ist absolut nachvollziehbar, dass
Menschen mit Epilepsie nicht nur Angste vor ihrem nichsten
Anfall haben, sondern auch Angst davor, aufgrund ihrer Epilepsie
zum Beispiel von anderen Menschen nicht ernst genommen
oder gar gemieden zu werden. Das alles ist ,normal” und sollte
nicht mit einer psychischen Erkrankung verwechselt werden.

Auf der anderen Seite ist bekannt, dass bei Menschen mit einer
schwer behandelbaren Epilepsie, bei denen immer wieder Anfille
auftreten, haufig begleitend psychische Beeintrachtigungen oder
Erkrankungen auftreten, die als eigensténdige Erkrankungen
ernst genommen und als solche behandelt werden sollten — was
durchaus auch bei anfallsfreien Menschen der Fall sein kann.
Das heiBt nicht — und das wird haufig missverstanden — dass
Epilepsien per se mit psychischen Begleiterkrankungen einher-
gehen. Es gibt viele Menschen mit einer Epilepsie, bei denen,
abgesehen von ihren Anféllen, keine weiteren gesundheitlichen
Einschrankungen vorliegen — aber es gibt eben auch die anderen.

Wir haben uns entschlossen, in diesem Heft zwei psychische
Erkrankungen, die zusétzlich zu einer Epilepsie auftreten kon-
nen, ndher zu betrachten: Depressionen, die eher haufiger
vorkommen und Personlichkeitsstérungen, die eher seltener
auftreten. ACHTUNG: BITTE GENAU LESEN, WAS HIER
STEHT! Hier steht nicht, dass Menschen mit Epilepsie ge-
nerell eine Personlichkeitsstérung haben — aber es gibt auch
Menschen mit einer Personlichkeitsstorung, die zusétzlich an
einer Epilepsie erkrankt sind.

Wir haben bewusst darauf verzichtet, die Zusammenhénge
zwischen den genannten psychischen Erkrankungen und der
Epilepsie darzustellen. Es geht uns vielmehr darum, Depressionen
und Personlichkeitsstérungen als eigensténdige Erkrankungen
ndher in den Blick zu nehmen und darzustellen, was diese fiir die
Betreffenden bedeuten und welche therapeutischen Méglich-
keiten es gibt. Das kann nicht nur hilfreich fiir Menschen sein,
die zusétzlich zu diesen Erkrankungen eine Epilepsie haben;
vielmehr hilft es uns allen, den Betreffenden offener und vor allem
vorurteilsfrei gegenliberzutreten und sie nicht auszugrenzen.
Fur Menschen mit psychischen Erkrankungen gilt, was auch fiir
Menschen mit Epilepsie und anderen chronischen Erkrankungen
gilt: Die Erkrankung ist ein wichtiger Teil von ihnen — aber eben
nur ein Teil, als Menschen sind sie so viel mehr.

Haufig berichten Menschen mit Epilepsie tber Probleme mit
ihrem Gedéachtnis oder zum Beispiel darliber, dass sie sich
schlecht konzentrieren kénnen. Deshalb ist es wichtig, diese
und weitere kognitive Einschrénkungen, die bei einer Epilepsie

auftreten kénnen, néher in den Blick zu nehmen. Es geht uns bei
diesem Thema also nicht generell um kognitive Einschrénkun-
gen generell, sondern speziell um kognitive Einschrénkungen
bei einer Epilepsie.

Zum Thema gehoren auch die Behandlungsmaglichkeiten psy-
chischer Begleiterkrankungen und kognitiver Einschréankungen
und die Frage, wie geeignete Therapeuten und Therapeutinnen
gefunden und eine durch die Krankenkassen finanzierte Therapie
durchgefiihrt werden kann.

Auf Dissoziative oder auch Psychogene Nicht-Epileptische
Anfélle genannte Anfélle werden wir in diesem Heft nicht ein-
gehen, und zwar aus zwei Griinden. Zum einen haben wir uns
damit im Schwerpunkt der einfélle 157 erst vor zwei Jahren
beschaftigt, und zum anderen haben diese Anfille mit einer
Epilepsie rein gar nichts zu tun — um das mal so pointiert zu
sagen. Nattrlich werden sie haufig mit epileptischen Anfallen
verwechselt; natirlich werden die Betreffenden haufig in Ein-
richtungen des Versorgungssystems fiir Menschen mit Epi-
lepsie behandelt und nattirlich gibt es Menschen, die sowohl
epileptische als auch dissoziative Anfélle haben. Dennoch
handelt es sich bei Dissoziativen Anféllen um Symptome einer
psychischen Erkrankung, die ernst genommen und behandelt
werden, aber auf keinen Fall mit einer organisch bedingten
Epilepsie verwechselt werden sollte.

Es gibt noch so vieles, was ich Ihnen/euch hier mitteilen mochte.
Da der Platz jedoch begrenzt ist und sich alles andere im vor-
liegenden Heft findet, wiinsche ich lhnen/euch viel SpaB beim
Lesen und viele neue Erkenntnisse.

In diesem Sinne griiBt Euch/Sie herzlich
Euer/Ihr

Norbert van Kampen

Bitte beachten Sie/beachtet den Antrag zur Mitgliederver-
sammlung auf Seite 31.
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Mittlerweile ist fast jeder Tag ein Gedenk- oder Aktionstag, viele Tage sind sogar doppelt belegt. Der Tag unserer (alkoholfreien)
Redaktionskonferenz war der Tag des Bieres — hoch die Humpen! Er erinnert an die Verkiindung des deutschen Reinheits-
gebots am 23. April 1516 auf dem Landstédndetag zu Ingolstadt. Das ist eine der dltesten Lebensmittelverordnungen der Welt!

Der (passenderweise arbeitsfreie) Tag der Arbeit liegt hinter uns und der (hoffentlich anfallsfreie) Tag der Epilepsie am 05. Okto-
ber vor uns. Davon gibt es mittlerweile auch drei: zu unserem seit 1996 begangenen Aktionstag gesellten sich der Internationale
Tag der Epilepsie am zweiten Montag im Februar und der von den USA ausgehende Purple Day am 26. Mérz. Da kdnnen wir
uns freuen und alle diese Tage nutzen, um auf unsere Erkrankung und ihre Folgen aufmerksam zu machen. Aber daran hapert es
manchmal bei der Fiille der Aktions- und Gedenktage doch etwas ...

Sybille Burmeister
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Epilepsie und Psych

Depressionen und Personlichkeitsstérungen sind behandelbar. Voraussetzung
dafiir ist, dass sie erkannt werden, die Diagnose von den Betreffenden akzeptiert
wird und sie bereit sind, sich damit auseinanderzusetzen. Foto: Norbert van
Kampen
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Am Puls der Zeit

Moritz Rinke sowie Juli Zeh & Simon Urban schreiben in ihrer jeweils eigenen
Form tber Themen, die uns alle bewegen (sollten) und die wir manchmal gerne
vergessen. AuBerdem setzen sie sich kritisch damit auseinander, wie wir in

einfalle 166, 2. Quartal 2023
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Depressionen
Ursachen, Diagnostik, Behandlungsméglichkeiten

Dr. med. Haang Jeung-Maarse ist Ober-
drztin der Abteilung fiir Allgemeine Psy-
chiatrie Il des Evangelischen Klinikums
Bethel — Universitétsklinikum OWL der
Universitit Bielefeld. Behandelt werden
dort, sowohl ambulant als auch stationér,
unter anderem Menschen, die an einer
Depression erkrankt sind. Norbert van
Kampen sprach mit ihr iiber Ursachen,
Diagnostik und Behandlungsméglich-
keiten einer Depression.

einfélle: Zundchst méchten wir uns bei
Ihnen, Frau Jeung-Maarse, herzlich be-
danken, dass Sie sich die Zeit fiir dieses
Gesprdch genommen haben. Depressio-
nen treten bei Menschen mit Epilepsie
deutlich héufiger auf als bei Menschen
ohne Epilepsie. Dennoch wollen wir nicht
mit lhnen (iber das Thema,_,Epilepsie und
Depression” sprechen — obwohl das
sicher auch interessant wére. Vielmehr
geht es uns darum, etwas mehr iber
Depressionen und die Méglichkeiten,
sie zu behandeln, zu erfahren. Was sind
Depressionen und wie lassen sie sich
von Episoden abgrenzen, in denen es
den Betreffenden — salopp gesagt —
liber kiirzere oder ldngere Zeit ,nicht so
gut geht"?

Jeung-Maarse: Bei der Krankheit Depres-
sion handelt es sich nicht um eine normale
emotionale Reaktion auf eine belastende
Situation. Unter dem Oberbegriff Depres-
sionen wird eine Vielzahl von ernsthaften
und behandlungsbeduirftigen Krankheits-
bildern verstanden. Depressionen treten
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haufig phasisch auf, es handelt sich in
der Regel nicht um einen Dauerzustand.
Den depressiven Episoden ist gemein-
sam, dass mindestens zwei Wochen
lang fast taglich gedriickte Stimmung
und/oder Freudlosigkeit vorliegt. Weitere
Symptome einer Depression sind unter
anderem Antriebsmangel bzw. erhdhte
Ermiidbarkeit, Aufmerksamkeits- und Kon-
zentrationsschwierigkeiten, vermindertes
Selbstwertgefuihl und Selbstvertrauen
bzw. Schuld-/Wertlosigkeitsgefiihle,
Hoffnungslosigkeit, Schlaf- und Appe-
titstérungen sowie Gedanken an den Tod
oder Selbstmord. Das sind die Symptome,
die seit 2022 von der Weltgesundheits-
organisation (WHQO) als Diagnosekriterien
aufgelistet werden.

Ein Symptom fiir sich ist nicht ausrei-
chend, um die Diagnose einer Depression
zu stellen — vielmehr kommt es auf die
Kombination, Schwere und Dauer der
genannten Symptome an. Als besonders
schwerwiegend kann ein Wahn hinzu-
kommen; Wahn bedeutet eine nicht zu
korrigierende und nicht der Wirklichkeit
entsprechende Uberzeugung. Bei De-
pressionen treten typische Wahninhalte
wie Verarmung, Schuld, Nicht-Existenz
und Krankheitsfurcht auf. Haufig kommt
es bei Patienten und Patientinnen in einer
depressiven Episode zu Suizidgedanken;
Depressionen stellen die hdufigste Ursa-
che fir Suizide dar. Depressive Episo-
den im engeren Sinn kénnen entweder
einmalig oder als sich wiederholende
(rezidivierende) depressive Stérung oder

auch im Rahmen einer bipolaren (ma-
nisch-depressiven) Stérung auftreten.

einfélle: In den vergangenen Jahren
haben sich einige bekannte Persénlich-
keiten ,geoutet” und 6ffentlich iber ihre
Depression berichtet, z.B. das Multitalent
Kurt Krémer, die Kabarettisten Torsten
Stréter und Maxi Gstettenbauer, der Trai-
ner und Influencer Fabian Niel3l — um nur
einige zu nennen. Sind Depressionen
Erkrankungen, die oft libersehen und
von den daran erkrankten Menschen
und ihrem Umfeld verharmlost werden;
Erkrankungen, bei der sich die Betreffen-
den deshalb erst viel spéter Hilfe holen,
als es notwendig wére?

Jeung-Maarse: Laut Angaben der Deut-
schen Depressionshilfe sind etwa jede
vierte Frau und jeder achte Mann im
Laufe ihres Lebens an einer depressi-
ven Episode erkrankt, jedoch nur 10%
der Betreffenden erhalten eine ange-
messene Therapie. Noch immer wird
im Umgangssprachlichen ,Depression”
mit Charakterschwache verbunden. Die
Stigmatisierung erschwert vielen an einer
Depression erkrankten Menschen den Zu-
gang zu professioneller und medizinischer
Hilfe; oft wird ihnen empfohlen, sich ein-
fach mal zusammenzureiBen. Tatséchlich
erkranken oft eher Menschen an einer
Depression, die besonders leistungs-
orientiert und gewissenhaft sind. Letztlich
kann Depression jeden Menschen treffen,
unabhéngig von seinen/ihren Personlich-
keitseigenschaften.



einfélle: Wenn jemand den Verdacht
hat, dass er/sie an einer Depression
erkrankt ist, an wen sollte er/sie sich
dann wenden?

Jeung-Maarse: Es gibt mehrere An-
sprechpartner/-innen. Die Mehrzahl der
Betreffenden wendet sich zundchst an
eine hausérztliche Praxis; jeder zehnte
Mensch, der eine hausérztliche Praxis auf-
sucht, ist an einer Depression erkrankt. In
den hausérztlichen Praxen werden soma-
tische Ursachen, wie z.B. eine Schild-
drisenunterfunktion, ausgeschlossen und
gdf. eine medikamentdse antidepressive
Therapie eingeleitet. Bei schweren und/
oder anhaltenden Symptomen trotz Be-
handlung verweisen diese dann an &rzt-
liche Spezialist/-innen fiir die Therapie
von Depressionen: Fachéarzt/-innen fur
Psychiatrie und Psychotherapie, Fach-
arzt/-innen fur Psychosomatische Medizin
und Psychotherapie und Nervenarzt/-in-
nen. Weiterhin gibt es &rztliche und psy-
chologische Psychotherapeut/-innen mit
unterschiedlichen psychotherapeutischen
Schwerpunkten. Hiervon ist die Wirkung
der kognitiven Verhaltenstherapie durch
Studien am besten belegt. Bei beson-
ders schwerwiegenden Symptomen wie
Suizidgedanken oder Wahnvorstellungen
sollten sich die Betreffenden direkt an
eine Klinik fir Psychiatrie und Psycho-
therapie wenden.

einfélle: Wie sollte sich das Umfeld
von Menschen verhalten, die an einer
Depression erkrankt sind? Wie, wenn

der Verdacht autkommt, dass jemand an
einer Depression erkrankt ist — er oder
sie das jedoch nicht erkennt oder nicht
wahrhaben will?

Jeung-Maarse: Wichtig ist das Zuhéren
ohne das Erteilen von guten Ratschlagen
oder Aufmunterungsversuchen. Unfreund-
liche Reaktionen oder Zurtickweisungen
der Betreffenden sollten nicht personlich
genommen werden, da eine gereizte Stim-
mungslage durchaus zur Symptomatik
gehoren kann.

Auf der einen Seite helfen positive Aktivi-
téten wie gemeinsame Spaziergédnge, auf
der anderen Seite konnen die Betreffen-
den aber auch schnell tiberfordert werden.
Gerade gut gemeinte Ratschlége kénnen
dazu fuhren, dass die Betreffenden, deren
Selbstwertgefiihl ohnehin schon beein-
tréchtigt ist, sich noch minderwertiger
fahlen.

Darum ist es fiir Nahestehende wichtig,
sich zundchst tiber die Krankheit Depres-
sion und ihre Symptome zu informieren
und die Behandlung den professionellen
Behandelnden zu Uiberlassen. Das schafft
auch eine eigene Entlastung — eben nicht
als ,Co-Therapeut/-in“ téatig zu werden,
sondern sich auf die emotionale Unter-
stitzung konzentrieren zu kénnen. Wenn
Sie den Verdacht haben, dass jemand an
einer Depression erkrankt ist, sprechen
Sie es offen an. Wenn Sie das Gefuhl
haben, dass die betreffende Person ihre
Erkrankung nicht wahrhaben kann/will,

schwerpunkt W

konnten die drei WWW-Regeln hilfreich
sein:

1. Wahrnehmung schildern: Welches
Verhalten haben Sie beobachtet? (,Mir
ist aufgefallen, dass Du zu unseren
letzten Verabredungen nicht gekom-
men bist.").

2. Wirkung aufzeigen: Wie wirkt das
auf Sie? (,lch mache mir Sorgen um
Dich.*)

3. Wunsch formulieren: Welche Veran-
derung erwarten Sie? (,Ich méchte,
dass Du Dir Hilfe suchst.“)

Bei schweren Symptomen wie Wahn-
vorstellungen und Selbstmordgedanken
sollten Sie nicht z6gern, die betreffende
Person zur nachsten psychiatrischen
Klinik zu fahren oder den Rettungsdienst
zu verstandigen.

einfélle: Depressionen kénnen mit Medli-
kamenten behandelt werden, aber auch
mit einer Psychotherapie - in welchem
Verhéltnis steht beides zueinander?
Wann ist eher das eine, wann eher das
andere hilfreich? Gibt es weitere Be-
handlungsméglichkeiten?

Jeung-Maarse: Psychotherapie und
medikamentdse Behandlung ergédnzen
sich gegenseitig. Bei leichter bis mittel-
schwerer Depression kann eine psycho-
therapeutische Behandlung ausreichen.
Bei einer schweren Depression kommen
die Betreffenden nicht um eine medi-
kamenttse antidepressive Behandlung
herum. Antidepressiva sind wirkungs-
voll, sie sind keine Beruhigungsmittel
und machen nicht abhéngig. Auch Psy-
chotherapie ist wirkungsvoll und kein
.Gelaber”. So beinhaltet die kognitive
Verhaltenstherapie die Korrektur negativer
Realitats- und Selbstbewertung, den
schrittweisen Aufbau von Aktivitdten, die
Forderung von Selbstsicherheit und so-
zialer Kompetenz sowie die Bewaltigung
von Alltagsproblemen.

Weitere wirksame Therapien sind die
Lichttherapie (Tageslicht-Lampen mit
hoher Lux-Zahl) und die Wachtherapie
(auch Schlafentzugstherapie). Bei the-
rapieresistenten Depressionen kann die
Elektrokonvulsionstherapie zum Einsatz
kommen, das ist das Auslésen von kontrol-
lierten Krampfanfallen durch schmerzlose
Stromimpulse.

einfélle: In vielen Beipackzetteln von Me-

dikamenten zur Depressionsbehandlung
steht, dass sie epileptische Anfélle aus-
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I6sen kénnen. Ist das tatséchlich so? Was
sollten Menschen beachten, die neben
den Antidepressiva Medikamente gegen
ihre Anféille oder andere Beschwerden
einnehmen miissen?

Jeung-Maarse: Es gibt Medikamente
gegen Depressionen, die das Auftreten
von epileptischen Anféllen beglinstigen
kénnen. Abraten wiirde ich von dem
Einsatz von Medikamenten mit den Wirk-
stoffen Buproprion und Clomipramin.
Generell wire ich zurtickhaltend mit dem
Einsatz der sogenannten trizyklischen
Antidepressiva, die allerdings ohnehin
selten zum Einsatz kommen.

Medikamente, die nur in sehr seltenen
Fallen epileptische Anfélle auslésen kén-
nen, sind die sogenannten Serotonin-
Wiederaufnahmehemmer (SSRIs), die
Serotonin-Noradrenalin-Wiederaufnah-
mehemmer (SNRIs) und Medikamente mit
dem Wirkstoff Mirtazapin — das sind die
Antidepressiva, die heutzutage ohnehin
als erstes zur medikamenttsen Einstellung
verwendet werden sollten. Es gibt sogar
Studien, die zeigen, dass die SSRIs und
SNRIs die Anfallsfrequenz bei Menschen
mit haufigen Anféllen verringern kénnen.

Weiterhin ist fur die Substanzen Ago-
melatin und Moclobemid keine anfalls-
begtinstigende Wirkung beschrieben.
Anfallssuppressiva kénnen die Verstoff-
wechslung von anderen Medikamenten
stark beeinflussen und zu einer Verrin-
gerung der Plasmaspiegel und damit
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Wirksamkeit von Antidepressiva fiihren.
Das gilt vor allem fiir die klassischen
Anfallssuppressiva wie Carbamazepin,
Phenobarbital, Primidon, Phenytoin und
Valproat. Anfallssupressiva der neueren
Generation wie Gabapentin, Lamotrigin,
Levetiracetam, Pregabalin und Topiramat
sind stoffwechselneutraler und deswegen
in der gemeinsamen Verabreichung mit
Antidepressiva unproblematischer. Ins-
gesamt wére die Kontrolle von Medika-
mentenspiegeln sinnvoll, um gegenseitige
Wechselwirkungen im Blick zu behalten.

einfélle: Was kénnen Menschen mit einer
Depression selbst tun, um mit dieser
Erkrankung besser zurechtzukommen?

Jeung-Maarse: Am wichtigsten ist es zu
akzeptieren, dass es sich bei einer De-
pression um eine ernsthafte Erkrankung
handelt, die behandelt werden sollte und
kann. Menschen mit einer Depression soll-
ten sich klar machen, dass sie nicht selbst
schuld an ihrer Erkrankung sind, dass
sie nicht willensschwach oder faul sind.
Sie sollten nicht die géngigen Vorurteile
gegeniiber Menschen mit Depressionen
ibernehmen, die mit der Wirklichkeit nichts
zu tun haben. Das bedeutet, viel Geduld
mit sich selbst zu haben und ,kleinere Brot-
chen* zu backen. Es kann helfen, Familien-
angehorigen, Freunden und Freundinnen
von der Erkrankung zu berichten und sie
in die Behandlung einzubeziehen. Wenn
das Umfeld von jemandem mit einer De-
pression gut Uiber diese Krankheit informiert
ist, kann es dem/der Betreffenden helfen,
mit der Erkrankung besser umzugehen.

einfélle: Gibt es noch etwas, was Sie
unseren Leserinnen und Lesern gerne
mitteilen méchten?

Jeung-Maarse: Insgesamt sollten wir
alle lernen, gnédig zu uns selbst und
anderen zu sein.

einfélle: Frau Jeung-Maarse, wir be-
danken uns ganz herzlich fiir dieses
sehr interessante und aufschlussreiche
Gespréch.

Auch Depression braucht Offenheit!
Es tut mir gut, mich mit meiner Depression nicht zu verstecken

Ich habe seit 40 Jahren eine Temporal-
lappenepilepsie mit komplex-fokalen
Anfallen. Ursachlich war wohl ein Hirn-
tumor, der vor 20 Jahren entfernt wurde.
Ich war 23 Jahre alt, als die Epilepsie
pl6tzlich und unerwartet da war — mit
10 bis 15 Anfillen im Monat, bei denen
schwere Bewusstseinsstérungen und
unregelmaBige motorische Stérungen
auftraten. Nach dem Anfall entstan-
den Gedéichtnisliicken (anterograde
Amnesie). Ich wusste von der halben
Stunde nach dem Anfall nichts mehr.
Die Erinnerung war auch nicht wieder-
zubekommen. Das brachte mich ofter
in Schwierigkeiten.

Beispielsweise traf ich einen Studien-
kollegen, der mich auf etwas ansprach,
das ich am Tag davor gesagt haben soll,
als ich mit ihm unterwegs war. Ich wusste
gar nicht, dass ich mit ihm unterwegs
gewesen bin. Sowas ist erschreckend.
Das habe ich so nicht mehr. Aber ich
traue meinem Gedéchtnis nicht. Ich habe
einen Kontrollzwang, der zunimmt. Das
ist auch ein depressives Symptom. Ein
Neurologe und Psychiater hat mich darauf
hingewiesen, dass ich schon sehr lange
Medikamente nehme, die mich dédmpfen,
und dass ich nicht mehr der Jiingste sei.
Mein Arbeitsgedachtnis wird zwangslaufig
immer schlechter. Das war einleuchtend
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ftir mich und hat mir geholfen, das Ganze
zu verstehen. Ich kann nichts dafir. Es
geht auch anderen Menschen mit Epi-
lepsie so.

Nach der Hirn-OP sind die Anfille sel-
tener geworden. Sie sind ist aber nicht
verschwunden und werden auch nicht
komplett verschwinden. Dass ich Erin-
nerungsliicken nach den Anféllen habe,
ist etwas besser geworden, die Liicken
sind jetzt eher vor den Anfallen. Generell
habe ich aber das Gefiihl, dass es mit
meinem Gedé&chtnis immer schlechter
wird. Ich weiB nach kurzer Zeit nicht mehr,
wo ich etwas hingelegt habe und was
mir jemand erzahlt hat. Ich muss wirklich
alles aufschreiben. Das ist auffallig und
nimmt zu.

Vor zwei Jahren habe ich einen Epilepto-
logen intensiv befragt, weil mir das groBe
Angst macht. Meine Mutter war dement.
Bei ihr habe ich beobachtet, wie die De-
menz begann. Ich finde mich da aktuell
wieder. Vor einem Jahr wurde bei mir
ein neuropsychologischer Test gemacht.
Das Ergebnis spricht dafuir, dass mein
Gedachtnis zwischen den Anféllen noch
nicht deutlich eingeschrénkt ist. Aber ich
merke die Einschrankung bereits.

Eine vermutlich weitere Begleiterschei-
nung der Epilepsie ist die Depression, un-
ter der ich leide. Sie hat sich im Laufe der
Zeit, in der ich Epilepsie habe, entwickelt
und auch verstérkt. Die Depression lauft

in Phasen ab. Das Gedachtnisproblem ist
immer da, hat aber in einer depressiven
Phase keine groBe Bedeutung mehr,
weil ich mich zurtickziehe. Viele Sachen
werden mir egal. Momentan geht es mir
vergleichsweise gut. Ich habe schon sehr
viel schlechtere Zeiten erlebt.

Meine Depression wird medikamentos
behandelt. Ich nehme schon seit 18 Jah-
ren Antidepressiva. Wenn die typischen
Probleme einer Depression kommen,
versuche ich, dagegen anzugehen. Es be-
steht bei einer Depression beispielsweise
héaufig die Tendenz, nicht aufstehen zu
wollen, Antriebsstérungen zu haben. ,Ich
will nicht, ich kann nicht". Ich versuche,
diszipliniert zu sein. Mein Wecker steht
immer auf 8.00 Uhr. Ich bemtihe mich, auf
jeden Fall hochzukommen. Wenn mir das
nicht gelingt, fiihle ich mich schlechter.
Aber eigentlich gelingt es mir ganz gut.

Manchmal habe ich an nichts Interesse.
Inzwischen habe ich aber wieder ein
Hobby, welches ich schon friiher hatte
und dann lange Zeit nicht. Das Hobby
hilft mir sehr. Ich habe zwei Terrarien, in
denen jeweils eine Schlange lebt und
zwei Aquarien. Eine der Schlangen ist
eine Konigspython. Diese Art wird nicht
sehr groB, sie ist ganz zutraulich und
zahm,; giftig ist sie auch nicht. Ich kann
sie in die Hand nehmen. Das mache ich
aber selten, denn die Schlangen finden
das nicht so angenehm. Ich weiB gut
tiber Schlangen Bescheid. Mein Vater
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war Biologie-Lehrer; mich haben Schlan-
gen schon in der Schulzeit interessiert.
Das Interesse ist geblieben und heute
hilft mir das Hobby dabei, gegen meine
Depression anzukdmpfen. In einer guten
Phase ist es mir gelungen, damit wieder
anzufangen. Man kann dieses Hobby
auch nicht einfach wieder sein lassen,
weil man Verantwortung fur die Tiere
tibernommen hat. Wenn ich mich schlecht
fuihle, sollen sich die Tiere trotzdem wohl
fiihlen. Das aktiviert mich immer wieder.
Ich kann mich auch dartiber freuen. Die
Unfahigkeit zur Freude ist ein haufiges
Problem bei Depressionen.

Auch manche Menschen sind mir eine
Hilfe. In meiner Studienzeit habe ich 10
Jahre mit meiner Freundin zusammen
gelebt. Da ging es mir wirklich nicht gut.
Ich hatte ihr gegeniiber immer stérkere
Schuldgefiihle. Mehr als 15 Jahre war ich
allein. Bei einem Seminar der DE habe ich
vor 8 Jahren Yvonne kennengelernt. Ich
war in der Lage, auf sie zuzugehen, weil
ich in einer guten Phase war. Inzwischen
sind wir verheiratet und wohnen schon
lange zusammen. Yvonne ist meine wich-
tigste Ansprechperson. Das ist wirklich
toll, das ist ein Geschenk.

Auch ein netter Neurologe, der sich Zeit
nimmt und mir zuhdrt, hat mir sehr gehol-
fen. Wegen meiner chronischen Depres-
sion bin ich auch bei einem Psychiater, der
mir die Medikamente verschreibt. Er ist
sehr gut, er macht auch Psychotherapie
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mit mir. Ich kann ihm gegentiber offen
sein. Ich soll versuchen, den Konflikten
entgegenzutreten, rét er mir. Ich soll auf
die Leute zugehen, sie kommen nicht
zu mir. Das habe ich gelernt. Es gelingt
nattrlich nicht immer.

Mein Rat ist, einen Arzt oder Neurologen
aufzusuchen, wenn jemand befiirchtet,
eine Depression zu haben oder unter
starken Gedéchtnisstérungen leidet. Ein
Gespréch kann nach eigenem Erleben
sehr hilfreich sein. Mit guten Freunden
wirde ich auch dartiber sprechen. Ha-
ben sie vielleicht schon etwas gemerkt?
Ich wiirde es jedenfalls nicht fiir mich
behalten. Das betrifft sowohl| die Ge-
déchtnisstérung wie auch die Depression.
Das kann auch ein zusétzlicher positiver
Effekt eines Krankenhausaufenthalts sein.
Man staunt, wie viele Menschen eine
Depression haben und merkt, dass man
nicht allein ist.

Aber auch im Gesprach mit Freunden und
Bekannten kann es durchaus sein, dass

man erfahrt, dass sie selbst Sorgen und
Probleme damit haben. Nattrlich muss
eine Vertrauensbasis vorhanden sein.
Wenn die Angst besteht, dass sich eine
Depression entwickelt, wiirde ich auch
mal bei einer Selbsthilfegruppe anfragen.
Wie bei der Epilepsie kann einem das
sehr viel geben.

Bei einer Depression ist es genau wie bei
der Epilepsie wichtig, dass Menschen er-
fahren, was die Krankheit ausmacht und
was nicht. Ich habe im Spiege/ von einem
FuBball-Bundesligaspieler gelesen, der
zu seiner Depression interviewt wurde.
Er muss ja Hochleistungen bringen und
steht sehr in der Offentlichkeit. Ich finde
auch gut, wenn Kurt Kromer damit an
die Offentlichkeit geht. Auch Depression
braucht Offenheit!

Das Interview wurde gefiihrt und aufgeschrieben
von Conny Smolny. Andreas Bantje, mit dem das
Interview gefuihrt wurde, legt Wert darauf, dass wir
seinen Namen an dieser Stelle veroffentlichen.
Diesem Wunsch kommen wir gerne nach und
mochten ihm an dieser Stelle danken, dass er sich
fir das Gespréch zur Verfligung gestellt hat.

Robert-Enke-Stiftung

Hilfe und Untersttzung fir Menschen mit einer Depression

Robert Enke war ein talentierter FuBball-
spieler, der bereits mit 15 Jahren in der
Jugend-Nationalelf und im Alter von 20
Jahren bei Borussia Ménchengladbach in
der Bundesliga spielte. Als Torwart wurde
er 1999 fiir die Reise mit der National-
elf zum Confederations Cup nominiert,
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allerdings spielte er erst 8 Jahre spéter fur
die DFB-Auswahl. ,Er, das gehegte Talent
in Monchengladbach, wurde danach ein
Star bei Benefica Lissabon, dann beim
FC Barcelona Ersatztorwart, er landete
ein halbes Jahr in der Arbeitslosigkeit
... und k@mpfte sich tber Teneriffa und

die zweite spanische Liga zurlick auf die
groBe Biihne, wo er sich ab 2004 bei
Hannover 96 als reifer Klassetorwart
préasentierte“. Robert Enke war an einer
Depression erkrankt und nahm sicham 10.
November 2009 das Leben, er hinterlie
seine Ehefrau Teresa Enke und seine 8
Monate alte Tochter Leila.

2010 griindeten der Deutsche FuB-
ballbund e.V., der Ligaverband e.V. und
die Hannover 96 GmbH & Co. KG die
Robert-Enke-Stiftung mit dem Ziel der
,Forderung von MaBnahmen und Ein-
richtungen, die der Aufklarung tber die
Krankheit Depression bzw. Kinder-Herz-
krankheiten und/oder der Erforschung
oder Behandlung dieser Krankheiten
dienen®.

Auf der Webseite der Stiftung (https://
robert-enke-stiftung.de) gibt es viele In-
formationen zum Thema Depression, u.a.
auch einen von der Weltgesundheits-
information entwickelten Selbsttest, der
Hinweise auf das Vorliegen einer még-
lichen Depression geben kann, jedoch
in keinem Fall eine umfassende &rztliche
Diagnostik ersetzt.

ROBERT ENKE
STIFTUNG

In Zusammenarbeit mit der Klinik fir
Psychiatrie, Psychotherapie und Psy-
chosomatik der Universitétsklinik R\WTH
Aachen hat die Stiftung eine Beratungs-
hotline eingerichtet, die unter der Tele-
fonnummer 0241 — 80 36 777 Montag
bis Freitag von 9 bis 12 und von 13 bis
16 Uhr geschaltet ist. AuBerhalb dieser
Zeiten kann sich jeder und jede auch
an die Telefonseelsorge wenden, die
bundesweit tiber die Telefonnummern
0800 -1 1101 11 oder 0800 — 1 11
02 22 erreichbar ist (vgl. dazu auch die
Webseite der Telefonseelsorge www.
telefonseelsorge.de).

Quelle: https://robert-enke-stiftung.de;
Zugriff am 25.06.2023




Personlichkeitsstorungen

Definition, Ursachen und Behandlungsmdglichkeiten

Dr. med. Bjérn Kruse ist Facharzt
flir Psychiatrie und Psychotherapie,
Nervenheilkunde und Neurologie sowie
Chefarzt des Behandlungszentrums
fiir psychische Gesundheit bei
Entwicklungsstérungen (BHZ) am Ev.
Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge
in Berlin. Im BHZ werden Menschen mit
intellektueller Entwicklungsstérung und
psychischer Erkrankung oder schwerer
Verhaltensstérung zur ambulanten bzw.
stationdren Diagnostik und Therapie
aufgenommen. Norbert van Kampen
sprach mit ihm.

einfélle: Vielen Dank, Herr Kruse, dass
Sie sich die Zeit fiir dieses Gesprédch
genommen haben. Uns ist bewusst,
dass wir mit der Frage nach Persén-
lichkeitsstérungen in unserer Zeitschrift
ein heikles Thema ansprechen, gingen
doch einige Psychiater noch bis Mitte des
20. Jahrhunderts davon aus, dass es eine
Jepileptische Wesensverdnderung” gebe
— und vielleicht denken das heute einige
Menschen heute noch immer. Obwohl es
diese ,epileptische Wesensverdnderung”
eindeutig nicht gibt, kann es durchaus
auch bei Menschen mit Epilepsie Per-
s6nlichkeitsstérungen geben. Da den
Betreffenden nicht damit geholfen ist,
wenn deren Probleme nicht thematisiert
werden, méchten wir uns damit gerne
etwas nédher beschiftigen.

Persénlichkeitsstérungen kann es bei
allen Menschen geben — sowoh! bei
Menschen ohne Epilepsie als auch
bei Menschen mit Epilepsie. Was ist
eigentlich eine Persénlichkeitsstérung?
Eine Erkrankung? Kann gesagt werden,

Jjemand ist an einer Pers6nlichkeitssté-
rung erkrankt?

Kruse: Die Frage ist tatséchlich nicht ganz
einfach zu beantworten. Es kdnnte weit
ausgeholt und die Frage gestellt werden,
was eigentlich psychische Erkrankungen
sind: Warum ist es krank, wenn Menschen
Dinge horen oder sehen, die nicht da sind
oder wenn sie sich verfolgt flihlen? Ein
wichtiger Punkt dabei ist sicherlich, dass
die Betreffenden durch die Symptome, die
sie haben, wesentlich in ihrer Lebensquali-
tat eingeschrankt sind. Dazu gehoért dann
auch, dass ihre soziale Teilhabe deutlich
beeintréachtigt ist. Das ist bei Menschen
mit einer Personlichkeitsstorung der Fall,
daher handelt es sich um eine Erkrankung.
Es kann daher gesagt werden: Jemand ist
an einer Personlichkeitsstérung erkrankt.

Um zu verstehen, was eine Personlich-
keitsstorung ausmacht, ist es hilfreich,
zundchst zu lberlegen, was eigentlich
die Personlichkeit ausmacht. Dazu ge-
hort zum Beispiel, wie eigene Gefihle,
wie die eigene Leistungsfahigkeit wahr-
genommen wird. Dazu gehort, wie wich-
tig jemandem Néhe oder Wohlergehen
anderer Menschen ist, wie sehr sich an
Regeln festgehalten wird oder auch ge-
rade nicht und so weiter. Das ist dann
die Grundlage dafiir, wie wir den Kontakt
mit anderen Menschen gestalten und von
diesen wahrgenommen werden — und
das nicht jeweils im Einzelfall, sondern
immer wieder und in unterschiedlichen
Situationen.

Wenn nun einige oder mehrere dieser
Anteile der Personlichkeit bei einem

Menschen so sind, dass sie haufig zu
Schwierigkeiten im Umgang mit ande-
ren Menschen fiihren und dadurch ein
Leidensdruck entsteht, wird von einer
Personlichkeitsstérung gesprochen.

Letztlich kommen wir immer wieder auf
die Frage zuriick, ob das Verhalten, das
jemand zeigt, schon als krank einzustu-
fen ist oder nicht. Um das etwas besser
einzugrenzen, gibt es bestimmte Unter-
suchungsmethoden. Hier ist besonders
die SCID-5-PD zu nennen. Das ist ein
sogenanntes strukturiertes Interview, das
von einer psychologischen oder psych-
iatrischen Fachkraft durchgefiihrt und
anschlieBend ausgewertet wird. Das hilft
sehr dabei, solche Symptome besser
einzuordnen.

einfélle: Manchmal wird bei Menschen
mit einer ,Pers6nlichkeitsstérung” auch
von einer ,Borderline-Stérung* gespro-
chen. Ist damit dasselbe gemeint oder
gibt es Unterschiede?

Kruse: Ob dasselbe gemeint ist, hdangt
von der Person ab, die es sagt — nein,
im Ernst: tatséchlich werden die Begriffe
oft gleichbedeutend benutzt, es ist aber
nicht dasselbe. Persénlichkeitsstérung
ist ein Sammelbegriff, die Borderline-
Stdrung eine der Unterformen. Verglichen
werden konnte das vielleicht damit, dass
es Obst gibt — und eine der Unterformen
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von Obst ist ein Apfel. So wie es Unter-
schiede zwischen Apfeln und Birnen gibt,
gibt es auch Unterschiede zwischen den
einzelnen Personlichkeitsstorungen. In
Abhéngigkeit davon, welche Teile der Per-
sOnlichkeit bei einem Menschen veréndert
sind, unterscheiden sich die Unterformen
und Symptome voneinander.

einfélle: Sicherlich ist es nicht einfach,
eine Persénlichkeitsstérung zu diagnos-
tizieren. Sicherlich hat auch nicht jeder
Mensch, der Probleme im Umgang mit
sich selbst und mitanderen Menschen hat
und diese mitihm, eine solche. Woran ist
eine Persénlichkeitsstérung zu erkennen
bzw. wie kann sie diagnostiziert werden?

Kruse: Da haben Sie total recht, das darf
sich nicht zu einfach gemacht werden.
Probleme im Umgang mit sich oder Ande-
ren gehoren zum menschlichen Leben und
Zusammenleben dazu; auch gibt es eher
umgangliche und weniger umgangliche
Menschen — oder Personlichkeiten, wenn
wir so wollen. Die Grenze zur Diagnose
einer Personlichkeitsstorung ist grob
gesagt dann Uberschritten, wenn durch
bestimmte Verhaltensweisen die Teilhabe
am sozialen Leben deutlich beeintréchtigt
ist. Als Psychiater stelle ich die Diag-
nose dabei nur nach einer griindlichen
Diagnostik unter anderem mit Hilfe von
Frageb&gen wie dem oben besprochenen.

Da Sie die Borderline-Stérung ange-
sprochen haben: Mit der ist meistens
die emotional-instabile Pers6nlichkeits-
stérung vom Borderline-Typ gemeint. In
dem Namen steckt schon, was den Be-
treffenden die gréBten Schwierigkeiten
bereitet. Das Hauptproblem ist, seine/
ihre eigenen Geflihle zu regulieren. Das
kann dann dazu fiihren, dass der oder die
Betreffende mit sehr starken Emotionen
und fur AuBenstehende teils schwer nach-
vollziehbar auf Situationen reagiert, die
fur Andere gar nicht so schlimm wirken.

Einfélle: Welche Ursachen liegen einer
Persénlichkeitsstérung zugrunde?

Kruse: Im Endeffekt miissen verschiedene
Faktoren zusammenkommen, die jeweils
zu unterschiedlichen Anteilen zur Ent-
stehung der Personlichkeitsstorung bei-
tragen — es wird von einem bio-psycho-
sozialen Krankheitsmodell gesprochen.
Genetische bzw. biologische Faktoren,
Erlebnisse aus der eigenen Geschichte
und gesellschaftliche Normen fiihren ge-
meinsam zur Ausgestaltung der Person-
lichkeit. Und die kann eben gestort sein.
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Neben den Personlichkeitsstérungen
im engeren Sinne gibt es noch die so-
genannten organischen Persénlichkeits-
stérungen. Von denen wird gesprochen,
wenn strukturelle Veranderungen im Ge-
hirn — also zum Beispiel Narben oder die
Folgen von Abbauprozessen — zu einer
Veranderung der Personlichkeit fuihren.
Die Symptome sind letztlich die glei-
chen wie bei den bereits besprochenen
Persoénlichkeitsstérungen, nur sind die
Auspréagungen oft anders.

Vielleicht ist das nochmal der Zeitpunkt,
um etwas zur ,epileptischen Wesensén-
derung" zu sagen. Wie Sie schon richtig
gesagt haben, gibt es die nicht — aber
es gibt natlirlich einige Faktoren der Epi-
lepsie, die Auswirkungen auf die Person-
lichkeit haben kdnnen. Wenn jemand zum
Beispiel von seinem Arzt immer wieder
gesagt bekommt, dass die Tabletten bitte
moglichst immer zur gleichen Zeit genom-
men und nicht vergessen werden sollen,
kann das natirlich auf die Dauer schon
Auswirkungen auf das Verhalten haben.
Zumal wenn der oder die Betreffende
dann vielleicht noch die Erfahrung macht,
dass eine Tablette vergessen wurde und
kurz danach ein Anfall auftritt. Oder wenn
die Erfahrung gemacht wird, dass andere
Menschen ,komisch” reagieren, wenn sie
horen, dass ihr Gegentiber eine Epilepsie
hat. Auch eine Narbe im Gehirn kann
gleichzeitig die Ursache fir eine Epilep-
sie sein und an einer Stelle liegen, die
fur bestimmte Verhaltensweisen zentral
ist und diese Verhaltensweisen — oder
wenn wir so méchten Personlichkeits-
anteile — dadurch verandert. Und nicht
zu vergessen sind auch unerwiinschte
Wirkungen von Medikamenten, die zum
Beispiel mtide machen oder Einfluss auf
die Konzentration haben. Also letztlich ist
auch hier wieder das bio-psycho-soziale
Krankheitsmodell zu beachten.

einfélle: Wenn jemand den Verdacht
hat, dass bei ihr/ihm eine Persénlich-
keitsstérung vorliegt, an wen sollte er/
sie sich dann wenden?

Kruse: Wenn jemand selbst diesen Ver-
dacht hat und darunter leidet; wenn die
Umgebung des/der Betreffenden ihm
oder ihr immer wieder mitteilt, dass sie




unter seinem oder ihrem Verhalten leidet
— dann sollte sich der-/diejenige an eine
Psychiaterin oder einen Psychiater, an
eine Psychologin oder einen Psycho-
logen wenden. Da lhre Zeitschrift vor
allem von Menschen mit Epilepsie oder
ihren Angehorigen gelesen wird: Gute
Ansprechpartner/-innen sind nattrlich
auch die behandelnde Epileptologin oder
der behandelnde Epileptologe.

einfélle: Wie kann eine Persénlichkeits-
stérung behandelt werden, bzw. wie
kénnen Menschen mit einer Persénlich-
keitsstérung unterstlitzt werden, damit
sie besser damit zurechtkommen? Gibt
es bei Menschen mit Epilepsie im Ver-
gleich zu Menschen ohne Epilepsie
Unterschiede in der Behandlung?

Kruse: Personlichkeitsstérungen wer-
den mit einer Psychotherapie behandelt.
Grundsitzlich gibt es keine Unterschiede
in der Behandlung von Menschen mit oder
ohne Epilepsie. Letztlich ist es jedoch oft
hilfreich, wenn die Therapeutin oder der
Therapeut auch tber Epilepsie zumindest
grundsitzlich Bescheid weiB. Es gibt rund
um die Anfélle auch bei Fachleuten eine
ganze Menge Mythen und Vorurteile — und
nicht immer sind Fachleute, die keine ge-
sonderte Ausbildung zur Epilepsie haben,
gut Uber diese informiert.

einfélle: Sicherlich ist es nicht ganz
einfach, mit Menschen, bei denen eine
Persénlichkeitsstérung vorliegt, im Alltag
und Beruf angemessen umzugehen. Wie

sollte sich das Umfeld den Betreffenden
gegentiiber am besten verhalten? Was
kann den Umgang erschweren, was ihn
vielleicht leichter machen?

Kruse: Letztlich ist es hilfreich, den Betref-
fenden ,ganz normal* gegentiberzutreten.
Der Psychiater und Theologe Manfred
Ltz — von 1997 bis 2019 Chefarzt des
Alexianer-Krankenhauses in Kéln-Porz,
eines Fachkrankenhauses fiir Psychiatrie,
Psychotherapie und Neurologie — hat mal
in einem Buch geschrieben, dass wir bitte
die psychiatrischen Diagnosen an der
Klinikttir abgeben sollen, die seien vor
allem dafiir gut, dass wir die Behandlung
gut planen kdnnen. Wir sollten Menschen
mit einer Personlichkeitsstérung also so
behandeln, wie andere auch. Und dabei
immer wieder tiberlegen, was wir selber
mdochten, was uns selber gerade guttut
und was nicht. Auch ein ,bis hierhin und
nicht weiter” kann da manchmal nétig sein.
Das hilft auch den Menschen mit einer
Personlichkeitsstérung, weil sie immer
wieder eine Riickmeldung bekommen,
was ganz gut lauft und was eher nicht so
gut lauft. Die Betreffenden kénnen dann
auch erleben, wie andere Menschen auf
bestimmte Situationen reagieren.

Und wie Sie schon sagen: Das ist nicht
ganz einfach, da ja meist eine personliche
Beziehung zu den Menschen besteht,
mit denen wir im Alltag oder Beruf zu
tun haben. Da ist es dann oft schwierig,
wirklich die eigenen Bediirfnisse zu er-
kennen und auch zu vertreten. Aber wie
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gesagt: letztlich hilft das beiden Seiten.

einfédlle: Was kénnen Menschen mit
einer Persénlichkeitsstérung selbst tun,
um damit besser zurechtzukommen?

Kruse: Also, wenn jemand eine ,echte”
Personlichkeitsstérung hat, wiirde ich
dringend empfehlen, professionelle Hilfe
aufzusuchen. Oder wenn der/die Betref-
fende das schon getan hat: die Dinge, die
in der Therapie besprochen und gelernt
wurden, in Erinnerung rufen und danach
handeln. Sagt sich so einfach ...

einfélle: Gibt es noch etwas, was Sie
unseren Leserinnen und Lesern gerne
mitteilen méchten?

Kruse: Es gibt viele gute Behandlungs-
ansétze fur Persoénlichkeitsstérungen,
die aber nur dann helfen, wenn der oder
die Betreffende anerkennt, dass er/sie
an einer Personlichkeitsstorung erkrankt
und bereit ist, sich damit auseinanderzu-
setzen. Das ist gar nicht so einfach, wie
es klingt, aber es lohnt sich. Letztlich be-
steht in einer Therapie die beste Chance,
mit einer Personlichkeitsstorung besser
zurechtzukommen und ein gliicklicheres
Leben zu fiihren.

einfélle: Herr Kruse, vielen Dank fiir
dieses interessante Gesprédch, das mir
und hoffentlich auch unseren Leserinnen
und Lesern geholfen hat, das Thema
einmal aus einer anderen Perspektive
zu betrachten.

ANZEIGE

Ich habe Epilepsie und
gestalte mein Leben selbst.

Und Du?

BerufsbhildungswerkBethel

Fur einen guten
Start ins Berufsleben

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

Du hast Fragen?

Du mochtest das BBW Bethel
kennen lernen?

Rufe an oder schicke eine E-Mail!

Marianne Sanders
Tel.: 0521 144-2228
marianne.sanders@bethel.de

www.bbw-bethel.de
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Dr. Katja Brtickner ist Leitende Neuropsy-
chologin am Epilepsie-Zentrum Hamburg
am Evangelischen Krankenhaus Alster-
dorf. Einigen unserer Leserinnen und
Leser ist sie sicherlich von ihren Beitrdgen
auf unterschiedlichen Veranstaltungen
der Epilepsie-Selbsthilfe und auf den
Epilepsie-Online-Konferenzen bekannt.
Norbert van Kampen sprach mit ihr (iber
Aufgaben, Méglichkeiten und Ziele der
Neuropsychologie im Rahmen der Epi-
lepsiebehandlung.

einfélle: Frau Briickner, vielen Dank
fiir die Zeit, die Sie sich fiir dieses Ge-
sprdch nehmen. Welche Aufgabe hat
die Neuropsychologie im Allgemeinen
und im speziellen im Rahmen der Epi-
lepsiebehandlung? Oder anders gefragt:
Womit beschiftigt Sie sich?

Briickner: Die Neuropsychologie be-
schaftigt sich mit den Funktionen des
Gehirns, wie zum Beispiel mit dem Ge-
dachtnis, der Konzentration und Aufmerk-
samkeit, dem logischen Denken, den
Sprachfunktionen und der raumlichen
Wahrnehmung. Diese Funktionen wer-
den Kognition oder kognitive Leistungen
genannt.

Bei neurologischen Erkrankungen wie den
Epilepsien kénnen kognitive Leistungen
beeintrachtigt sein. Die Ursachen fir
Leistungseinschréankungen kdnnen zum
einen in der Erkrankung selbst oder aber in
ihren Folgen liegen; zum Beispiel kann ein
Bereich im Gehirn durch eine Erkrankung
(z.B. Tumor, Verletzung, Blutung, Gewe-
beverdanderung, Entziindung) verandert
oder geschadigt sein. Die Funktion, fir
die dieser Bereich ,zustandig" ist, kann
dann eingeschrankt sein.
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Epilepsie und Kognition
Neuropsychologie in der Epilepsiebehandlung

Leistungseinschrankungen kdnnen
aber auch auf die Behandlung
der Erkrankung zurlickzufiih-
ren sein (z.B. durch Medika-
mente, Operationen, Sti-
mulationsverfahren). Die
Neuropsychologie hat
die Aufgabe, mogliche
Einschrénkungen in
der Kognition fest-
zustellen, ihre Aus-
wirkungen auf den
Alltag abzuschétzen so-
wie mogliche Therapie- und
Handlungsmdglichkeiten aufzuzeigen,
anzubahnen und/oder durchzufiihren.

einfélle: Eine Reihe von Menschen mit
Epilepsie berichtet iiber Probleme mit der
Kognition; hdufig werden dann Probleme
mit dem Gedéchtnis oder mit der Fahig-
keit zur Konzentration und Aufmerksam-
keit genannt. Warum berichten so viele
dartiber und was sind die Ursachen?

Briickner: Das Gehirn steuert alle Pro-
zesse der geistigen Leistungsfahigkeit.
Wenn an einer Erkrankung — wie zum
Beispiel bei einer Epilepsie — das Gehirn
beteiligt ist oder sie vom Gehirn ausgeht,
kdnnen diese Prozesse gestort werden.
Je nach Art der Epilepsie (Epilepsie-
syndrom) kénnen diese Stérungen ganz
unterschiedlich sein. Bei einer Schlédfen-
lappenepilepsie (Temporallappenepi-
lepsie) kann es sein, dass insbesondere
die Gedachtnisleistungen beeintrachtigt
sind, da im Schlafenlappen Strukturen
liegen, die fur die Gedachtnisneubildung
zustindig sind (z.B. der Hippocampus).
Bei einer Epilepsie, die ihren Ursprung
im Stirnhirn hat (Frontallappenepilepsie),
kann es eher zu Einschrankungen der

Aufmerksamkeits- und Kon-
zentrationsleistungen, in der
gleichzeitigen Verarbeitung
unterschiedlicher Informationen
(Parallelverarbeitung) oder auch
im logisch-schlussfolgernden
Denken kommen.

Bei einem GroBteil der Men-
schen mit Epilepsie bestehen
bereits vor der Diagnosestel-
lung in einzelnen Bereichen
der geistigen Leistungsfahig-
keit Einschrankungen. Besonders
Konzentrations- oder Gedéchtnisstorun-
gen fallen den Betreffenden und/oder
ihren Angehorigen auf, da diese Leistun-
gen im Alltag standig gefordert werden.
So miissen wir uns in der Schule oder
im Beruf gut konzentrieren, aufmerksam
sein und uns viele Dinge merken. Wenn
jemand damit Schwierigkeiten hat, kann
es passieren, dass er/sie Arbeitsauf-
trdge nicht oder nur fehlerhaft umsetzt,
weil sie schon nach kurzer Zeit wieder
vergessen wurden. Oder jemand lernt
Dinge langsamer als andere oder benoétigt
mehr Wiederholungen, um sich Wissen
anzueignen. Auch kann es sein, dass
sich jemand bei der Aufgabenbearbei-
tung nicht ausreichend auf die Aufgabe
konzentrieren kann, weil er/sie vielleicht
durch andere Dinge abgelenkt wird.

Einfélle: Gibt es dariiber hinaus Schwie-
rigkeiten mit der Kognition, die bei Men-
schen mit Epilepsie auftreten bzw. (iber
die diese berichten?

Briickner: Haufig sind auch die allgemei-
ne Verarbeitungsgeschwindigkeit oder
die sogenannten exekutiven Leistungen
betroffen. Hierunter werden Funktionen
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wie das logische und planerische Denken
sowie die soziale Kompetenz verstan-
den - aber auch das gleichzeitige Ver-
arbeiten von mehreren Sinneseindriicken,
das Fokussieren auf Wichtiges und das
Ausblenden von Unwichtigem. Liegen
Schwierigkeiten in diesen Funktionen vor,
ist das im Alltag weniger gut zu erkennen.
Den Betreffenden fallt es hier eher schwer,
komplexe und hohe Alltagsanforderungen
zu meistern. Sie scheitern haufiger an
ihren Anforderungen oder sind abends
UbermaBig erschopft. Eher seltener be-
troffen sind die rdumliche Orientierung
und das Sehen.

einfélle: Menschen kénnen sich nicht
immer richtig einschétzen, gerade was
ihre kognitiven Leistungen betrifft. Wie
kénnen Neuropsycholog/-innen feststel-
len, ob bei den Betreffenden tatsdchlich
Einschrdnkungen vorliegen?

Briickner: Um festzustellen, ob eine Ein-
schrénkung der kognitiven Leistungsfa-
higkeit vorliegt, wird eine neuropsycho-
logische Untersuchung durchgefiihrt.
Hier werden, nach einer ausfiihrlichen
Befragung (Anamnese), verschiedene
Tests zum Gedachtnis, zur Aufmerksam-
keit und Konzentration, zu den
Sprachfunktionen, zur
raumlichen

Wahrnehmung und
zu den exekutiven Leistungen durch-
gefuhrt. Die Ergebnisse werden dann
Durchschnittswerten einer bildungs- und
altersahnlichen Vergleichsgruppe gegen-
Ubergestellt. Weitere wichtige Punkte
wie die Muttersprache, die aktuellen
Medikamente, das Schlafverhalten und
die aktuelle Stimmungslage missen
dabei immer beriicksichtigt werden, da
all dies einen Einfluss auf die Leistun-
gen haben kann. Mit einem Vergleich
zu Durchschnittswerten kann in einem
ersten Schritt abgeschétzt werden, ob
Leistungseinschrénkungen vorliegen; in
einem zweiten Schritt kénnen dann even-
tuell Ursachen fiir diese Einschrénkungen
identifiziert werden.

Nicht immer ist die Epilepsie die Ursa-
che fur eine verminderte Leistungs-
fahigkeit. Auch die psychische
Befindlichkeit, unerwiinschte
Medikamentenwirkungen oder
andere Belastungsfakto-
ren — wie zum Beispiel
Schlafstérungen — kénnen
die kognitiven Leistungen
negativ beeinflussen.

einfélle: Sollte bei allen Men-
schen mit Epilepsie eine neuro-
psychologische Testung erfolgen?

Briickner: Da Epilepsien chronische
Erkrankungen sind, die sich auf die kogni-
tive Leistungsfahigkeit auswirken kénnen,
empfiehlt es sich insbesondere zu Beginn
der Erkrankung, also bei der Diagnose-
stellung, eine neuropsychologische Unter-
suchung durchzuftihren. Hiermit kann
zum einen abgeklart werden, ob eine Ein-
schrankung vorliegt, was nicht zwangs-
laufig der Fall ist. Sollte sich im Verlauf
der Erkrankung der Eindruck ergeben,
dass die Leistungsfahigkeit nachlasst,
kann dieser Verdacht mit einer neuro-
psychologischen Verlaufsuntersuchung
bestétigt oder widerlegt werden;
ggf. kdnnen mégliche Ursachen
fuir eine Verschlechterung
identifiziert werden.

Manche Ursachen fiir eine
Verschlechterung — wie
z.B. bestimmte Medi-
kamente — konnten
dann durch eine Um-
stellung der Medika-
mente behoben und
die Verschlechterung
damit rlickgéngig gemacht
werden. Es kann aber auch
sein, dass die Betreffenden zwar den
Eindruck haben, sich zu verschlechtern,
die Leistungen jedoch objektiv betrach-
tet stabil geblieben sind. Der Eindruck
kann sich zum Beispiel durch berufliche
oder private Veranderungen und damit
veranderte Anforderungen einstellen.
Auch hier kann eine neuropsychologische
Untersuchung Aufschluss bringen.

3

Weiterhin ist eine neuropsychologische
Untersuchung bei bestimmten Therapien
der Epilepsien sinnvoll und wird in den
medizinischen Leitlinien empfohlen oder
sogar verlangt. So sollte vor einem epi-
lepsiechirurgischen Eingriff immer eine
ausfihrliche neuropsychologische Unter-
suchung erfolgen. Diese dient einerseits
zur Abschatzung moglicher operativer

schwerpunkt W

Risiken
fur die spétere

kognitive Leistungsfahigkeit
und andererseits dazu, Kompensations-
ressourcen abzuschétzen und Empfeh-
lungen fiir anschlieBende Rehabilita-
tionsmaBnahmen zu formulieren. Nach
erfolgter Operation sollte die neuropsy-
chologische Untersuchung wiederholt
werden, um tatséchlich eingetretene Ver-
anderungen in der kognitiven Leistungs-
fahigkeit zu erfassen und Behandlungs-
empfehlungen abzuleiten. Die Zeitfenster
fiir diese Folgeuntersuchungen sind in
den Leitlinien klar definiert.

einfélle: Wenn kognitive Einschrdnkun-
gen vorliegen, wie geht es dann weiter?
Gibt es Behandlungsmdéglichkeiten?

Briickner: Es gibt sowohl ambulante als
auch stationare neuropsychologische
Therapieangebote. Stationére und tages-
klinische Angebote gibt es vor allem in
neurologischen Rehabilitationskliniken;
ambulante Angebote in Kliniken, aber
auch in Einzelpraxen. Vor einer Therapie
wird immer eine neuropsychologische
Untersuchung durchgefiihrt, um die in-
dividuellen Einschrankungen abzukléren
und ein Therapiekonzept zu erarbeiten.
Denn nur wenn feststeht, in welchem
Bereich Defizite bestehen, macht eine
darauf individuell zugeschnitte-

ne Therapie Sinn. Die Kosten
fur eine neuropsychologische
Therapie werden in der Regel
von den gesetzlichen und pri-
vaten Krankenkassen Uiber-
nommen. Leider gibt es
jedoch immer noch
zu wenige ambu-
lante neuropsy-
chologische
Behandlungs-
moglichkeiten
(Anmerkung der
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B schwerpunkt

Redaktion: Eine
Ubersicht tiber
neuropsychologi-
sche Behandlungs-
moglichkeiten gibt es
z.B. auf der Webseite
der Gesellschaft fir
Neuropsychologie
e.V.— www.gnp.de/be-
handlerliste; Tel.: 0661
- 9019665).

Was kénnen die Betref-

einfélle:
fenden selbst tun? Beispielsweise gibt
es viele Ratgeber mit Hinweisen zur
Verbesserung des Gedéchtnisses oder
anderer kognitiver Leistungen. Was ist
davon zu halten?

Brickner: Um den Alltag trotz méglicher
Gedachtnisschwierigkeiten zu meistern,
kann auf die Nutzung von Hilfsmitteln und
Strategien zurlickgegriffen werden. Als
Hilfsmittel bieten sich zum Beispiel Wand-
kalender fiir regelméBige Termine, eine
Pinnwand oder die Erinnerungsfunktion
am Handy fiir aktuelle (einzelne) Termine
an. Auch Routinen wie feste Aufbewah-
rungsorte fuir Schliissel und Brille oder
feste Zeiten fiir die Tabletteneinnahme
kénnen sehr hilfreich sein.

Inwiefern Ratgeber bei der Um-
setzung dieser MaBnahmen helfen
koénnen, muss jede/r fur sich selbst
entscheiden. Manchmal gibt es An-
gebote wie ,Gehirnjogging"“, das
bringt leider nicht so viel, wie einige
hoffen. Die Ergebnisse aus kontrol-
lierten Therapiestudien weisen darauf
hin, dass Trainingsansétze wie Denk-
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sportaufgaben in lllustrierten oder auf dem
Handy fir die Gedéchtnisrehabilitation
nur wenig effektiv sind. Ein Kritikpunkt
an diesen Methoden ist, dass sie mit
den Anforderungen des Alltags in der
Regel wenig zu tun haben. Oft machen
die Aufgaben aber SpaB und kénnen
selbstverstandlich ohne weiteres durch-
gefiihrt werden.

Im Alltag kommen oft viele Anforderungen
gleichzeitig auf uns zu. Daher ist es wich-
tig, dass wir uns eine Struktur schaffen, in
der wir systematisch unsere Zeit planen
— hier helfen zum Beispiel To-Do-Listen.
Bei der Planung ist es hilfreich, die Auf-
gaben der Reihe nach zu erledigen, so
dass die wichtigsten und dringendsten
Aufgaben zuerst erledigt werden. Be-
vor eine neue Aufgabe begonnen wird,
sollte die andere beendet sein. Erledigte
Aufgaben kénnen auf der Liste abgehakt
werden. So kdnnen wir verhindern, dass
wir uns verzetteln.

einfélle: Wie sollte sich das Umfeld von
Menschen mit kognitiven Einschrénkun-
gen verhalten?

Brickner: Es ist immer sinnvoll, An-
gehorige und Freunde — aber auch
Kollegen, Kolleginnen und Vorge-
setzte — Uber bestehende Ein-
schrankungen zu informieren.
Das erleichtert das Verstand-
nis fur eventuelle Fehler oder
Schwierigkeiten, die im Alltag
auftreten kénnen, denn kei-
ner kann den Betreffenden
ihre kognitiven Einschran-
kungen ansehen. Die

..
-
-

Betreffenden kdnnen ihre Mitmenschen
auch mit einbeziehen: Zum Beispiel kann
ein Freund oder eine Freundin gebeten
werden, kurz vor einer Verabredung an-
zurufen, um an den gemeinsamen Termin
zu erinnern.

einfélle: Méchten Sie unseren Leserin-
nen und Lesern noch etwas mitteilen?

Briickner: Das Leben ist sowohl mit
als auch ohne kognitive Einschrankun-
gen eine Herausforderung und niemand
schafft es, alle Anforderungen

perfekt umzusetzen. Seien
Sie stolz auf Erreichtes
und gehen Sie mit lhren
Besonderheiten gelassen
um. Denn wenn Sie sich
selbst mit dem Anspruch
unter Stress setzten, al-
les perfekt machen zu
wollen, dann wird es
in der Regel eher
schwieriger, die-
sen Anspruch zu
erfillen — Stress
ist meist kontrapro-
duktiv. Achten Sie vielmehr

auf regelmaBige Erholungszeiten und
einen gesunden Schlaf. Ausgewogene
Erndhrung und sportliche Betétigung
kénnen hierbei helfen. Denn nur wer
ausgeruht ist, kann seine Leistungen
voll abrufen.

einfélle: Vielen Dank noch einmal, Frau
Briickner, dass Sie sich die Zeit fiir die-
ses Gesprdch genommen haben — und
flir die interessanten Einblicke in lhr
Arbeitsgebiet.
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Was passiert in einer Psychotherapie
und fir wen ist sie geeignet?

Ubersicht und praktische Hinweise

Dr. Martin Lutz ist als Diplom-Psychologe
und Klinischer Neuropsychologe (GNP)
Leiter des Psychosozialen Dienstes am
Epilepsiezentrum Kleinwachau in der
Néhe von Dresden, Mirjam Petersen
Diplom-Psychologin und approbierte
Psychotherapeutin (VT) auf der dortigen
Station fiir Psychosomatische Epileptolo-
gie. Das Epilepsiezentrum Kleinwachau
ist eines der édltesten diakonischen Epilep-
siezentren Deutschlands, dessen Wurzeln
bis in das 19. Jahrhundert zurtickreichen.
Neben der Fachklinik gehéren Werk-
stétten flir Menschen mit Behinderung,
eine Férderschule, inklusive Angebote fiir
Kinder im Kindergarten- und Schulalter
und Wohnméglichkeiten fiir Menschen
mit Behinderung zum Zentrum. Norbert
van Kampen sprach mit beiden liber die
Psychotherapie bei Epilepsie.

einfélle: Herr Lutz und Frau Petersen,
schén, dass Sie uns die Méglichkeit
fiir dieses Gespréach geben und vielen
Dank daftir. Einige Menschen mit Epi-
lepsie fragen sich, warum ausgerechnet
ihnen eine Psychotherapie empfohlen
wird, wo doch Epilepsie eine organische
Erkrankung ist. Warum kann eine Psy-
chotherapie bei einer Epilepsie hilfreich
sein und wem wiirden Sie eine solche
empfehlen?

Petersen: Jede korperliche Erkrankung
hat gleichzeitig Auswirkungen auf unser
seelisches Befinden. Vor allem chroni-
sche Erkrankungen haben einen Einfluss
beispielsweise auf das eigene Bild von
sich selbst sowie die Lebensqualitat. Ins-
besondere epileptische Anfille frustrieren
immer wieder unser Bedurfnis, den Kérper
und Situationen des Alltags kontrollieren
zu konnen. AuBerdem gibt es zahlreiche
Dinge, auf die ein Mensch mit Anféllen
verzichten muss, was einen direkten Ein-
fluss auf die Stimmung haben kann. Auch
medikamentose Nebenwirkungen oder
schwer behandelbare Anfalle kdnnen
sehr belastend sein. Damit wird deutlich,
dass der Korper und die Seele eine enge
Einheit bilden und nie getrennt betrachtet
werden kdnnen. Jeder Mensch mit einer
Epilepsie kann daher gute Griinde haben,
eine Psychotherapie aufzusuchen.

Eine pauschale Empfehlung wiirde ich
nicht aussprechen wollen, aber allgemein
gilt die Regel: Wenn es einen Leidens-
druck gibt und jemand sich belastet fihlt
(egal wodurch), darf er ohne Zégern eine
Psychotherapie aufnehmen.

Im Rahmen von Epilepsien treten héufig
Depressionen, Angste oder auch psy-
chotische Symptome auf. Wer solche

Verdnderungen an sich bemerkt, dem
wiirde ich auf jeden Fall eine Psychothe-
rapie empfehlen. Wer sich unsicher fuhlt,
kann diese Frage auch mit seinem/ihrem
behandelnden Neurologen/Neurologin
besprechen und sich eine Empfehlung
einholen. Die hiufigste Schwierigkeit
ist die Scham, tiberhaupt Uiber seelische
Beschwerden zu sprechen. Dabei mochte
ich jedem Mut machen: Es kann eine
groBe Erleichterung sein, sich jemandem
zu Offnen.

Lutz: Aus epilepsiebezogener Sicht kann
ich noch folgende Aspekte ergédnzen: Vie-
le Patienten haben positive Erfahrungen
mit Anfallsselbstkontrolltechniken, um die
Anfallsfrequenz oder Anfallsschwere zu
mindern. Zu diesen Techniken zdhlen
beispielsweise die Anpassung der Le-
bensfuhrung, das Erlernen individueller
AnfallsgegenmaBnahmen oder auch ganz
allgemein ein gutes Stressmanagement.
Diese Ansitze kdnnen im Rahmen einer
Psychotherapie erarbeitet und erprobt
werden. Aber auch die Angst vor Anfallen
und die Krankheitsbewdltigung kénnen
Gegenstand einer Psychotherapie sein.

einfélle: Es gibt eine Reihe psycho-

therapeutischer Methoden, von denen
tiefenpsychologische Verfahren und die
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Verhaltenstherapie die bekanntesten und
wohl auch die einzigen sind, die von
den Krankenkassen finanziert werden.
Was genau passiert in einer solchen
Therapie? Wie lduft sie ab und worauf
miissen sich diejenigen einstellen, die
sich darauf einlassen?

Petersen: Neben der Verhaltenstherapie
und der tiefenpsychologischen Therapie
gibt es noch die Psychoanalyse; seit
einiger Zeit ist auch die systemische
Therapie als ambulantes Verfahren an-
erkannt. Alle Verfahren haben ihre Be-
sonderheiten, aber allen gemeinsam ist,
dass es ganz individuell um die konkreten
Beschwerden des Menschen geht, der
sich in Behandlung begibt. Neben ent-
lastenden Gesprachen kann es je nach
Problematik um konkrete Ubungen oder
Verénderungen im Alltag gehen. Oft wird
in einer Psychotherapie auch die Bio-
grafie mit betrachtet, da prégende und
belastende biografische Situationen einen
maBgeblichen Einfluss darauf haben, wie
wir als Erwachsene die Welt und uns
selbst sehen und bewerten.

Das Hauptwerkzeug des Psychotherapeu-
ten ist das Gespréch und der Versuch, die
Belastung des Menschen zu verstehen.
Insbesondere Verhaltenstherapeut/-innen
und systemische Therapeut/-innen haben
verschiedene therapeutische Methoden,
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die ihren Einsatz finden konnen. Aber es
wird nichts in einer Therapie gemacht
oder besprochen, worliber nicht vorher
aufgeklért wurde und liber das es kein
Einverstandnis gibt. Jeder Mensch darf
mitteilen, wenn er etwas nicht méchte
oder bestimmte Themen noch nicht be-
sprechen kann.

Der allgemeine Ablauf einer ambulanten
Psychotherapie beginnt mit einer psy-
chotherapeutischen Sprechstunde, um
den Psychotherapiebedarf festzustellen.
Jeder darf sich dazu anmelden, auch ohne
arztliche Uberweisung. Die Sprechstunde
kann weggelassen werden, wenn vorab
eine stationdre Behandlung erfolgt ist
und dort bereits eine Empfehlung zur
Psychotherapie ausgesprochen wurde.

Wenn jemand einen Psychotherapeuten
oder eine Psychotherapeutin fir sich
gefunden hat, was sich oft durch lange
Wartezeiten verzégern kann, beginnen
zundchst probatorische Sitzungen, in
denen sich beide Seiten kennenlernen
konnen. In dieser Zeit darf gut darauf
geachtet werden, ob man sich mit dem
Therapeuten/der Therapeutin wohlftihlt.
Wenn nicht, dann moéchte ich dazu er-
muntern, das friihzeitig anzusprechen.

Wie es nach der Probatorik in der Thera-
pie weitergeht, hiangt von den Wiinschen

und Zielen des Betreffenden ab. Der/die
Psychotherapeut/-in richtet sich vorrangig
danach, was der geschilderte Leidens-
druck ist. Dabei meine ich nicht, dass
ausschlieBlich an konkreten Symptomen
gearbeitet wird, da oft andere Themen
zugrunde liegen kénnen. Aber der/die
Betreffende selbst gibt maBgeblich vor,
was Inhalt der Behandlung sein soll und
hat, im guinstigsten Fall, Ziele mitgebracht,
wo die therapeutische Reise hingehen
soll. Wie lange eine ambulante Therapie
dauert, hangt von der Problematik und
dem gewahlten Therapieverfahren ab.
Das wird der/die ambulante Therapeut/-in
aber in jedem Fall besprechen. Eine ziel-
ftihrende Therapie sollte schon tiber eine
gewisse Zeit im wochentlichen Abstand
stattfinden.

einfélle: Viele Psychotherapien finden
ambulant statt. Gibt es Menschen mit
Epilepsie, denen Sie zunéchst eine sta-
tiondre psychologisch/psychiatrische
Behandlung empfehlen wiirden? Wo
gibt es in Deutschland entsprechende
Angebote?

Lutz: Fur akute psychische Krisen und bei
schweren psychiatrischen Erkrankungen
wie akuten Psychosen oder Depressionen
mit Suizidalitat, gibt es in Deutschland
flachendeckend psychiatrische Kliniken. In
weniger akuten Féllen kann die Entschei-



dung zwischen tagesklinischen oder sta-
tionaren Behandlungen getroffen werden.
Stationére Behandlungen kénnen in den
schon genannten Kliniken fiir Psychiatrie
und Psychotherapie erfolgen oder in
Kiliniken ftir Psychosomatik und Psycho-
therapie. Wenn der Schwerpunkt eher auf
der Berufsfahigkeit liegt, kommen auch
psychosomatische Rehabilitationskliniken
in Frage. Ein hoch spezialisiertes Angebot
fir psychisch erkrankte Menschen mit
Anfallserkrankungen stellen stationére
Angebote fiir Psychosomatische Epi-
leptologie dar — wie zum Beispiel bei
uns in Kleinwachau. Welches stationére
Angebot das Richtige ist, héngt von vielen
Faktoren ab, nattirlich von der Art und
Schwere der eigenen Erkrankung, dem
Anliegen des Betreffenden, aber auch
von den Schwerpunkten der Kliniken und
der ortlichen Erreichbarkeit. Behilflich
bei der Wahl der richtigen Klinik kén-
nen die behandelnden Arzt/-innen und
Psychotherapeut/-innen sein, aber auch
Internetseiten wie die Weisse Liste der
Bertelsmann-Stiftung (www.weisse-liste.
de) oder die Epilepsie-Beratungsstellen
kénnen weiterhelfen (Anmerkung der
Redaktion: Eine Liste der Epilepsie-Bera-
tungsstellen findet sich auf der Webseite
des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie,
www.sozialarbeit-bei-epilepsie.de).

einfélle: Wie in anderen Zentren, gibt
es auch bei lhnen psychotherapeutische
Angebote im Rahmen der Komplexbe-
handlung bei schwer behandelbaren
Epilepsien. Um welche Angebote handelt
es sich, was kénnen Sie im Rahmen der
stationdren Epilepsiebehandlung leisten
und wo liegen lhre Grenzen?

Lutz: Epilepsie ist ein sehr heterogenes
Krankheitsbild, viele Menschen mit Epi-
lepsie werden mit nur einem Medikament
anfalls- und symptomfrei; bei anderen hin-
gegen gestaltet sich die Therapie deutlich
schwieriger oder es existieren tUber die
Anfélle hinaus weitere Begleiterkrankun-
gen. Insbesondere fur diese Patienten-
gruppen bieten sich stationdre Komplex-
behandlungen an. Dabei handelt es sich
um Angebote neurologischer Kliniken, in
der Regel zertifizierte Epilepsie-Zentren,
an denen neben Arzten und Arztinnen
viele weitere Berufsgruppen mitwirken.
Hierzu z&éhlen die Ergo- und Physiothera-
pie, Neuropsychologie, Psychotherapie,
Sozialarbeit, Logopadie und bei Kindern
und Jugendlichen auch die Heil- und
Sozialpadagogik. Das therapeutische
Angebot umfasst Einzel- und Gruppen-
therapien, psychologische Beratungen,

neuropsychologische Diagnostik, Sozial-
beratung, Entspannungsgruppen und
Patientenschulungen. Die Therapieziele
werden regelmaBig in interdisziplindren
Fallkonferenzen reflektiert.

einfélle: Wenn sich eine/-r ihrer Pa-
tienten oder Patientinnen entschlielt,
die Mdglichkeit einer Psychotherapie
in Anspruch zu nehmen: Was sind die
ersten Schritte? Was kénnen oder mis-
sen die Betreffenden tun und wie kann
Ihre Einrichtung sie dabei unterstiitzen?

Petersen: Ein erster Schritt ist die Wahl
des Psychotherapieverfahrens und daran
anschlieBend die Suche nach passen-
den Psychotherapeuten oder Psycho-
therapeutinnen in der wohnortnahen
Umgebung. Eine Liste mit Adressen ist
problemlos tber die Internetseiten der
Kassenarztlichen Vereinigungen der je-
weiligen Bundeslander zu finden. Oder
der Hausarzt/die Hausérztin oder be-
handelnde Neurologe/Neurologin kénnen
gefragt werden, da diese auch oft The-
rapeutenlisten vorliegen haben.

Der nachste Schritt ist das oft miihsame
Durchtelefonieren der Therapeutenliste,
wofur eigentlich alle Psychotherapeuten
und -therapeutinnen eine telefonische
Sprechzeit angeben miissen, in der sie
erreichbar sind. Da die Versorgungslage
weiterhin angespannt ist, kann es lange
dauern, bis einem ein Termin angeboten
wird beziehungsweise jemand erst einmal
auf einer Warteliste steht. Bei groBen
Schwierigkeiten in der Therapeutensuche
kann auch die zentrale Servicestelle der
Kassendrztlichen Bundesvereinigung
angerufen werden (Tel.: 116117; Anmer-
kung der Redaktion: vgl. dazu auch die
Informationen auf der Webseite https://
praxis.116117-termine.de), die nach
freien Plétzen fur eine psychotherapeu-
tische Sprechstunde sucht. Leider heiBt
das dann noch nicht, dass der/die Be-
treffende auch bei diesem Therapeuten
oder dieser Therapeutin einen Therapie-
platz angeboten bekommt. Bei diesem
ersten Termin werden erst einmal die
Beschwerden und die Notwendigkeit
einer Psychotherapie festgestellt. Wenn
vorhanden, ist es immer hilfreich, Vorbe-
funde mitzunehmen, damit eine mégliche
Dringlichkeit deutlich wird.

Wir als Einrichtung bieten auf allen Sta-
tionen bereits psychologische Kontakte
an, womit schon einmal ein erster Ein-
blick gewahrt wird, worum es in psy-
chologischen Gesprachen gehen kann.

schwerpunkt W

AuBerdem unterstlitzen wir bei der Suche
nach passenden Therapeuten und Thera-
peutinnen und nehmen gelegentlich auch
selbst Kontakt auf, um den ambulant be-
handelnden Kollegen und Kolleginnen eine
mdogliche Dringlichkeit zu verdeutlichen.

einfélle: Wie lange dauert eine von den
Krankenkassen finanzierte Psychothe-
rapie bzw. wie lange werden dafir die
Kosten (ibernommen? Was kénnen die
Betreffenden tun, wenn eine Weiter-
fiihrung der Therapie sinnvoll ist, die
Kosten dafiir aber nicht mehr tibernom-
men werden?

Lutz: Die Frage nach der Therapiedauer
ist pauschal schwer zu beantworten,
grundsétzlich héngt die Dauer vom Be-
handlungsbedarf und der gewéhlten The-
rapieform ab. Haufig wird eine Unterschei-
dung zwischen einer Kurzzeittherapie mit
bis zu 24 Therapieeinheiten und einer
Langzeittherapie mit bis zu 60 Therapie-
einheiten getroffen. Bei Bedarf kann eine
Kurzzeittherapie auch verlangert werden.

Petersen: Je nach Therapieverfahren
kann sich die maximale Anzahl an The-
rapieeinheiten deutlich unterscheiden.
Aktuell gelten als Obergrenzen fir eine
systemische Therapie 48 Stunden, fur
eine Verhaltenstherapie 80 Stunden und

einfalle 166, 2. Quartal 2023

19



20

B schwerpunkt

fur eine tiefenpsychologisch fundierte
Therapie 100 Stunden. Es wird meist
zunéchst in allen Therapieformen eine
Kurzzeittherapie beantragt, aber mogliche
Verldangerungen konnen problemlos mit
dem behandelnden Therapeuten oder
mit der behandelnden Therapeutin be-
sprochen werden.

einfélle: Gibt es neben den bereits be-
sprochenen Verfahren weitere psychothe-
rapeutische Verfahren, die fiir Menschen
mit Epilepsie in Frage kommen?

Petersen: Wie bereits erwéhnt, kann
auch eine systemische oder psycho-
analytische Therapie begonnen werden.
AuBerdem kénnen gestalttherapeutische,
korpertherapeutische und auch musik-
therapeutische Anséatze als ganz anderer
Zugang zu seelischen Themen genutzt
werden. Leider werden die drei zuletzt
genannten Verfahren oft nicht von den
Krankenkassen finanziert. Auch Biofeed-
back kann hilfreich sein und ist sogar tiber
Psychotherapie- oder Ergotherapiepraxen
Uber die Krankenkasse finanzierbar.

Lutz: Leider bemerken viele Menschen mit
Epilepsie Beeintrachtigungen ihrer geis-
tigen Leistungsféahigkeit, beispielsweise
Aufmerksamkeits- oder Gedachtnisstérun-
gen. Hier kann eine neuropsychologische
Therapie bei ambulant tétigen Neurop-
sycholog/-innen helfen (Anmerkung der
Redaktion: Vgl. dazu den Beitrag von
Katja Briickner in diesem Heft). Die gute
Nachricht hierbei ist, dass dieses wichtige
Therapieangebot seit 2012 im Leistungs-
katalog der Gesetzlichen Krankenver-
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sicherung verankert ist, die schlechte
Nachricht ist allerdings, dass es noch
nicht gentigend ambulant tatige Neuro-
psycholog/-innen gibt und der Anspruch
nur bei ,erworbenen Hirnschadigungen*
besteht. Konkret darf das schadigende Er-
eignis oder die Diagnose einer Erkrankung
des Gehirns nicht langer als fiinf Jahre
zurilickliegen. Diese Einschrankungen
fuhren dazu, dass fir viele Menschen
mit kognitiven Beeintréchtigungen dieses
eigentlich sehr wichtige therapeutische
Angebot nicht zugénglich ist.

Ein relativ neues therapeutisches Angebot
sind die Internet- und mobilbasierte Inter-
ventionen, auch Digitale Gesundheits-
anwendungen (DiGA) genannt. Hierbei
handelt es sich um therapeutische MaB-
nahmen, die mit dem Smartphone oder
dem Computer genutzt werden kénnen,
beispielsweise bei Angststérungen oder
Depressionen. Die Kosten hierfiir werden,
wenn eine Kassenzulassung und eine Ver-
ordnung vorliegen, von den Krankenkas-
sen tibernommen. Firr leichte depressive
Episoden ist deren Einsatz — eingebettet
in ein therapeutisches Gesamtkonzept —
auch zu empfehlen, gerade in Hinblick auf
die langen Wartezeiten fiir Psychotherapie
und die haufig fehlende Mobilitéat bei Epi-
lepsie. Wer neugierig ist, kann auf der
Internetseite des Bundesinstituts fiir Arz-
neimittel und Medizinprodukte (https://
diga.bfarm.de) schauen, welche digitalen
Gesundheitsanwendungen schon eine
Kassenzulassung erhalten haben.

einfélle: Gibt es noch etwas, was Sie
unseren Leserinnen und Lesern gerne
mitteilen méchten?

Petersen: Psychotherapie hat oft immer
noch einen zwiespaltigen Ruf. Wahrend
einige Menschen den Blick in das innere
Erleben gut und fiir sich selbst berei-
chernd erleben, gibt es viele Menschen,
die eine Psychotherapie belacheln oder
ablehnen. Sich an einen Therapeuten
oder eine Therapeutin zu wenden, hat
nichts damit zu tun, dass der/die Betref-
fende verriickt wird oder sein/ihr Leben
allein nicht auf die Reihe bekommt. Im
Gegenteil: Psychotherapie bedeutet,
dass es einen Leidensdruck gibt und
die betreffende Person bereit ist, sich mit
sich selbst zu beschéftigen und weiter-
zuentwickeln. Das ist fur beide Seiten
(Therapeut/-in und Klient/-in) eine sehr
spannende Reise, die wunderbare neue
Erlebnisse hervorbringen kann. Fiihlen Sie
sich also ermutigt, gemeinsam mit einem
Therapeuten oder einer Therapeutin auf
diese Reise zu gehen und zu entdecken,
was alles in lhnen steckt.

Lutz: Und lassen Sie sich bitte nicht von
der oft schwierigen Suche nach einem
Therapieplatz abschrecken.

einfélle: Vielen Dank an Sie, Frau Pe-
tersen und an Sie, Herr Lutz, fiir dieses
interessante und fiir viele unserer Le-
serinnen und Leser sicherlich hilfreiche
Gespréch.




schwerpunkt W

»Wir haben uns relativ schnell Hilfe gesucht.”
Interview mit der Partnerin eines Mannes mit Epilepsie

Das folgende Interview mit Anna (Name
anonymisiert) wurde von Sybille Burmeis-
ter gefiihrt und aufgeschrieben.

einfélle: Es ist schwierig, einen Angehé-
rigen zu finden, der iiber sein Leben mit
einem Menschen mit Epilepsie sprechen
mag. Warum ist das so?

Anna: Als Paar haben wir uns kennenge-
lernt, als mein Mann noch keine Epilepsie
hatte, sie ist Folge eines Unfalls. Unsere
Beziehung macht ja Gott-sei-dank nicht
nur die Krankheit aus. Wir versuchen auch
manchmal, bewusst die Epilepsie zu ver-
drangen und uns nicht so sehr damit zu
beschéaftigen. Eigentlich wollte ich zuerst
ebenfalls gar nichts erzdhlen. Erst als Du
mir Anonymitdt zugesichert hast, war ich
bereit. Und vielleicht kénnen meine Er-
fahrungen auch anderen helfen — damit
hast Du mich dann ,gekriegt* (lacht).

einfélle: Was hat sich denn durch die
Epilepsie bei Euch in der Beziehung
geédndert?

Anna: Ich bin durch den Unfall, dessen
Folgen und dann die Diagnose ,Epilep-
sie" irgendwie von der Rolle der Frau an
seiner Seite in die der Krankenschwester
gerutscht: Ich gucke, wie es ihm geht,
ich mache mir Sorgen, ich frage ihn nach
seinen Tabletten — und das macht so eine
Paar-Beziehung schon anders. Ich denke,
da muss man ganz arg aufpassen. Gerade
als Frau neigt man vielleicht noch mehr
dazu, seinen Partner zu bemuttern. Und
das ist keine gute Basis. Als wir das ge-

merkt haben, haben wir erst miteinander
sehr intensiv darliber gesprochen und
dann sogar eine Paarberatung besucht.

einfélle: Oh, das klingt spannend. Worum
ging es dabei?

Anna: Darum, dass wir uns als Paar — als
gleichberechtige Partner und Eltern —
wieder anders wahrnehmen. Mein Mann
hat viele tolle Eigenschaften und bekommt
sehr viele Sachen anders geregelt als
ich. Ich bin mir meiner unbewussten Ver-
haltensweisen ihm gegentiber bewusst
geworden und habe durch Ubung ge-
lernt, diese ,Krankenschwester-Rolle”
zu hinterfragen und sie mehr und mehr
zu verlassen. An einigen Stellen klappt
das noch nicht und mein Mann ist ja nach
einem Anfall auch in gewisser Weise
hilfebediirftig. Aber ich habe auch seine
Hilfe notig und bin froh, dass er mir an
anderer Stelle Dinge abnimmt, die ich
nicht so gut kann. So ist unsere Beziehung
wieder ausgeglichener.

einfélle: Was ist Dir noch wichtig?

Anna: Wir werden seine Epilepsie nicht
mehr los, sie begleitet uns wohl unser
weiteres Leben lang. Er muss seine Ta-
bletten nehmen und darf sich nicht zu
viel zumuten. Aber er ist ein erwachsener
Mann. Ich darf ihm helfen, aber ich werde
es nicht mehr so Ubertreiben.

Was mir allgemein wichtig ist: Dass sich
gerade in Partnerschaften und Familien
alle mit der Erkrankung auseinanderset-
zen und es keine Tabus gibt, keine ,da
sprechen wir nicht driiber“-Themen. Ich
glaube es war gut, dass wir uns relativ
schnell dazu entschieden haben, uns
Hilfe zu suchen. Nicht so lange vor sich
hin-wurschteln und den Dingen aus dem
Weg gehen, sondern ran an den Speck.
So schleifen sich ungesunde Verhaltens-
weisen gar nicht erst ein.

einfélle: Liebe Anna, vielen Dank fiir
Deine offenen Worte!

ANZEIGE

Studienteilnehmende gesucht

Im Rahmen einer psychologischen Studie suchen wir:
Erwachsene Studienteilnehmer*innen mit Epilepsie oder

dissoziativen Anfallen.

Informationen zur Teilnahme:

Der Termin findet am Ev. Krankenhaus Kénigin Elisabeth
Herzberge (HerzbergstraBe 79, 10365 Berlin) statt und wird
insgesamt etwa 1-2 Stunden in Anspruch nehmen. Nach
der Teilnahme erhalten Sie einen Amazon- Gutschein tber
20€ als Aufwandsentschadigung.

Kontakt:

Bei Interesse und fur weitere Details zur Teilnahme melden
Sie sich gerne per Email bei Herrn Dr. Tobias Gleich, Ltd.
Psychologe und psychologischer Psychotherapeut am
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg:

t.gleich.epi@gmail.com

Wir freuen uns auf lhre Nachricht!

Studie SPEADAE - Selbstreferenzielle Prozesse und
Emotionsregulation bei dissoziativen Anféllen und Epilepsie
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Allgemeines Gleichbehandlungsgesetz

weiterentwickeln

Deutscher Behindertenrat legt Positionspapier vor

Unsere derzeitige Regierung hat in ihrem
Koalitionsvertrag fiir die 20. Legislatur-
periode eine langst tberféllige Reform
angekundigt: ,Das Allgemeine Gleich-
behandlungsgesetz (AGG) werden wir
evaluieren, Schutzliicken schlieBen, den
Rechtsschutz verbessern und den An-
wendungsbereich ausweiten”, so der
Koalitionsvertrag 2021-2025 vom 24.
November 2021.

Der Deutsche Behindertenrat fordert
die Weiterentwicklung des AGG jetzt
zlgig anzugehen, um inklusive Teilhabe
ftir Menschen mit Behinderungen auch
im zivilrechtlichen Bereich noch recht-
zeitig vor Ende der Legislaturperiode
spiirbar zu verbessern. Die folgenden
Handlungsfelder werden dabei als zentral
angesehen:

e Verst6Be gegen Vorgaben zur Bar-
rierefreiheit als Benachteiligung an-
erkennen

® Recht auf angemessene Vorkehrungen
im AGG verankern

® Diskriminierungsschutz erweitern

® Novellierung der Rechtfertigungstat-
bestande — Gefahrenabwehr darf kein
pauschaler Ausschlussgrund sein

® Rechtsdurchsetzung stérken

® Erweiterung des geschlitzten Perso-
nenkreises

® Barrierefreiheit voranbringen — Ver-
zahnung von AGG, BGG (Behinder-
tengleichstellungsgesetz) und BFSG
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(Barrierefreiheitsstarkungsgesetz)
zligig voranbringen

In seinem am 15. Marz 2023 vorgeleg-
ten Positionspapier Allgemeines Gleich-
behandlungsgesetz von Menschen mit

Behinderungen teilhabeorientiert wei-
terentwickeln erlautert der Deutsche
Behindertenrat seine Forderungen aus-
fuhrlich. Das Positionspapier steht auf der
Webseite des Deutschen Behinderten-
rats (www.deutscher-behindertenrat.de)
kostenlos zur Verfligung.

Die Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland (ISL) hat dieses
Positionspapier in LEICHTE SPRACHE
Uibersetzt und am 04. Mai 2023 verof-
fentlicht. Es steht auf der Webseite der
ISL zum Barrierefreiheitsgesetz (https://
barrierefreiheitsgesetz.org) als kosten-
loser Download zur Verfligung.

Der Deutsche Behindertenrat wurde
von den groBen Sozialverbanden, der
BAG SELBSTHILFE sowie weiteren
Behindertenverbanden am 03. Dezem-
ber 1999 in Berlin gegriindet. Er ist
ein Aktionsblindnis der maBgeblichen
Verbande chronisch kranker und be-
hinderter Menschen und versteht sich
als Plattform gemeinsamen Handelns
und des Erfahrungsaustausches. Er ist
kein Dachverband und besitzt damit kein
generelles Vertretungsmandat; die Mit-
gliedsorganisationen vertreten sich in
aller Regel selbst.

| Norbert van Kampen

»ausgefaked! - Fakten statt Fiktion“

Paritatischer Gesamtverband startet Kampagne

Der Parititische Gesamtverband hat die
Kampagne ausgefaked! — Fakten statt
Fiktion gestartet, die Uber Verschwo-
rungserzdhlungen und Fake News in der
Sozialen Arbeit aufklart und dafiir sensi-
bilisiert. Unter www.ausgefaked.org gibt
es erste Informationen zur Kampagne, die
Seite wird sukzessive erweitert.

® ausgefaked! setzt sich aktiv gegen
die Verbreitung von Verschworungs-
erzdhlungen und Fake News ein.

o ausgefaked!ist flir Menschen da, die
beruflich oder privat von Verschwo-
rungserzéhlungen betroffen sind.

o ausgefaked!klart auf und sensibilisiert
fur die Gefahren von Verschworungs-
erzahlungen und -idiologien.

Mit dem neuen Veranstaltungsformat
ausgefaked! in 60 Minuten werden zur

Mittagszeit im kompakten Format Projekte,
Initiativen und engagierte Menschen ein-
geladen, die von lhrem Einsatz gegen die
Ausbreitung von Verschwérungstheorien
und Fake News und insbesondere bei
der Bewiltigung der negativen Effekte
auf das Zusammenleben in der Gesell-
schaft berichten kénnen und fiir Fragen
zur Verfligung stehen.

Foto: Andi Weiland | www.gesellschaftsbilder.de
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Die erste Veranstaltung fand am 07.
Juni 2023 mit dem Beratungsprojekt
entschwoért aus Berlin statt, das An-
gehorige von Verschwoérungsglaubi-
gen berat. Am 21. Juni 2023 wurde mit
Schizos Woche ein Aufklarungsprojekt
eingeladen, dass gute Recherche mit
humoristischen Elementen verbindet
und dem es mit kompakten YouTube-
Videos gelingt, auf die Gefahren von
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Prlegeunterstiitiy
Entlastungsgese

Verbesserung fiir pflegende Eltern von Kind 1Mt Behinde - 7

Der Bundestag hat am 26. Mai 2023 in
zweiter und dritter Lesung das Pflege-
unterstiitzungs- und -entlastungsgesetz
(PUEG) beschlossen. Danach kommt die
Zusammenfiihrung von Kurzzeit- und Ver-
hinderungspflege zu einem flexibel nutzba-
ren Gesamtbetrag nun doch stufenweise
zurtick ins Gesetz. Der Bundesverband
fiir k6rper- und mehrfachbehinderte Men-
schen (bvkm) hatte sich hierfiir in einer
breit angelegten Briefaktion gemeinsam
mit pflegenden Eltern stark gemacht.

+Wir sind sehr gliicklich dariiber, dass
die Abgeordneten des Bundestages die
enorme Belastung von pflegenden Eltern
anerkennen und unsere Forderung nach
einem flexiblen Entlastungsbudget erfiillt
haben*, zeigt sich Beate Bettenhausen,
Vorsitzende des bvkm, erleichtert. ,Unser
Dank gilt allen Eltern, die sich gemeinsam
mit uns erfolgreich fiir diese Gesetzes-
anderung eingesetzt haben!”

Der nun wieder in das Gesetz aufge-
nommene Gemeinsame Jahresbetrag
fur Verhinderungs- und Kurzzeitpflege
verbessert die Entlastung von Eltern von
Kindern mit Behinderung, weil er flexibel
einsetzbar und insbesondere nicht daran
gebunden ist, dass das Kind in einer
Einrichtung der Kurzzeitpflege versorgt

Verschworungsgléaubigkeit und ihren
Folgen aufmerksam zu machen.

Weitere Termine finden sich auf der Web-
seite der Kampagne. Dort gibt es auch
die Méglichkeit, einen News-Service zu
abonnieren, der die Abonnenten liber
die Kampagne auf dem Laufenden halt.

Quelle: Rundmail des Paritatischen
Gesamtverbandes vom 31. Mai 2023
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wird. ,Passende Kurzzeitpflegeangebote
fur Kinder mit Behinderung sind ndmlich
leider absolute Mangelware", macht Beate
Bettenhausen deutlich.

Allgemein eingeflihrt werden soll der
Gemeinsame Jahresbetrag in Hohe von
3.539 Euro nun zum 01. Juli 2025. Fur
Eltern pflegebeddirftiger Kinder und junger
Erwachsener mit Pflegegrad 4 oder 5
steht das Entlastungsbudget sogar schon
friiher, ndmlich ab dem 01. Januar 2024,
zur Verfligung. Es belduft sich zunachst
auf 3.386 Euro und steigt dann ebenfalls
auf 3.539 Euro an.

Sehr enttduscht zeigt sich der bvkm
Uiber die viel zu geringe Anhebung des
Pflegegeldes. Zum 01. Januar 2024 soll
dieses um 5 % und ein Jahr spéter sogar
nur noch um 4,5 % steigen. ,Bei einer
Inflationsrate von derzeit 7,2 % ist das ein
schlechter Witz", so Bettenhausen. ,Die
Pflege eines Kindes schrénkt die Berufs-
tatigkeit von Eltern massiv ein. Pflegende
Eltern sind deshalb dringend auf regel-
maBige Erhohungen des Pflegegeldes
angewiesen. Diese miissen zumindest
einen Inflationsausgleich gewéhrleisten.”

Quelle: Pressemitteilung des bvkm
vom 26. Mai 2023
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Anfallssuppres-
sivum statt Anti-
epileptikum

Fachgesellschaften einigen
sich auf neue Terminologie

Im Englischen wurde vor ein paar Jahren
auf Festlegung der International League
Against Epilepsy — des Internationalen
Dachverbandes der epileptologischen
Fachgesellschaften — der Terminus an-
tiepileptic drug durch antiseizure me-
dication (ASM) ersetzt. Dieser Begriff
beschreibt das Ziel der Therapie deut-
lich treffender, da idealerweise das Auf-
treten von Anfillen verhindert wird, die
Erkrankung Epilepsie hingegen in der
Regel nicht behandelt wird. Vor diesem
Hintergrund bestand auch im deutsch-
sprachigen Raum Bedarf fiir eine Revision
des bisherigen Begriffs Antiepileptikum.

Die Vorstande der epileptologischen
Fachgesellschaften Deutschlands, Os-
terreichs und der Schweiz haben sich
einstimmig auf die Empfehlung verstan-
digt, ab sofort den Terminus anfallssup-
pressives Medikament zu nutzen. Die
Abkiirzung ASM entspricht im Deutschen
dann der im Englischen.

Zwischenzeitlich wurde im deutschspra-
chigen Raum auch anfallssupprimieren-
des Medikament diskutiert und genutzt.
Anfallssuppressives Medikament hat
demgegentiber die Vorteile, dass der Be-
griff kiirzer ist, dass er sprachlich préziser
ist (analog immunsuppressive Therapie)
und dass das Substantiv Anfallssuppres-
sivum gebildet werden kann.

Quelle: Webseite der Deutschen Gesellschaft fur
Epileptologie (www.dgfe.org), Zugriff am 20.06.2023
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Long-Covid

Webseite der BZgA bietet hilfreiche Informationen

Eine Infektion mit dem Corona-Virus kann
zu langfristig auftretenden gesundheitli-
chen Folgen fiihren, die als Long COVID
bezeichnet werden. Solche Langzeit-
folgen kdnnen auch bei anderen Virus-
erkrankungen auftreten.

Auch bei einem leichten Krankheitsverlauf
oder einer Ansteckung ohne Krankheits-
zeichen sind Langzeitfolgen moglich. Die

Miidigkeit, Erschopfung und
eingeschrankte Belastbarkeit
(sog. ,Fatigue)

Fieber

Beschwerden kdnnen entweder nach
einer Erkrankung an COVID-19 weiter
anhalten oder auch in den Monaten und
Wochen danach auftreten. Moglich ist
auch, dass Beschwerden erst abklingen
und spéter wiederkommen oder sich die
Beschwerden einer Vorerkrankung ver-
schlimmern. In seltenen Fallen kénnen
auch nach der Impfung gegen COVID-19
Beschwerden wie bei Long-COVID auf-

Konzentrations- und
Gedachtnisprobleme
(sog. ,brain fog")

Storungen von Geschmack
und Geruch

Schlafstérungen

Sprachstoérungen

depressive Verstimmungen
und Angstlichkeit

Kurzatmigkeit

Husten

Brustschmerzen

N~

Muskelschwéche
und -schmerzen

Long-COVID - haufige Krankheitszeichen bei Erwachsenen (Stand: 04. Marz 2022) Quelle: RKI 2022; WHO 2021

Mogliche Unterstiitzung im Arbeitsumfeld

Anpassung der
Aufgaben

Anpassung der
Arbeitszeiten

Anderung des Flexible Arbeitszeiten

Arbeitsbereichs

Veréanderte Pausenzeiten

Anpassung der

Arbeitslast Anpassung von

Schichtarbeit
Unterstiitzung durch
andere Teammitglieder

Stufenweise
Wiedereingliederung

Gestaltung des
Arbeitsplatzes

Home-Office Zustimmung zum
ermoglichen Wiedereingliederungsplan
Hilfsmittel i L () bei

der Durchfiihrung
Anpassung des

Arbeitsplatzes

Wie kénnen Arbeitgebende bei Long-COVID unterstiitzen? (Stand: 14. April 2022) Quelle: ,COVID-19 Infektionen
und ,Long-Covid" - “ Leitfaden fir Fihrungskrafte” der Européischen Agentur fiir Sicherheit und Gesundheits-
schutz am Arbeitsplatz, Stand: 07/2021; einfach-teilhaben.de des Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales,

Stand: 06.2019
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treten, die auch als Post-VAC-Syndrom
bezeichnet werden.

Treten derartige Beschwerden auf, gibt
es eine Reihe von Moglichkeiten, die
Betreffenden zu unterstltzen. Was im
Einzelnen getan werden kann, dartiber
informiert die Webseite www.longcovid-
info.de der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Autkldrung (BZgA). Hier finden
sich auch weitere Informationen tiber die
genannten Syndrome sowie tber M&g-
lichkeiten der Diagnostik, Behandlung
und Rehabilitation. Auch gibt es Hinweise
fur Arbeitnehmende und Arbeitgebende.

Die Informationen stehen in Deutsch,
Englisch, Russisch und Arabisch sowie
in Leichter Sprache zur Verftigung.

Quelle: Quelle: www.longcovid-info.de;
Zugriff am 256.06.2023

Langzeitfolgen
einer Gorona-

Infektion

Jede/-r Sechste hatte nach
zwei Jahren noch Probleme

Die meisten Menschen, die an COVID-19
erkrankt sind, erholen sich innerhalb weni-
ger Wochen. Bei manchen treten jedoch
anhaltende Gesundheitsprobleme auf, die
die Lebensqualitat und die Arbeitsfahig-
keit beeintrachtigen kénnen.

Eine schweizerische Arbeitsgruppe hat
jetzt die Ergebnisse einer Studie ver-
offentlicht, nach der mehr als eine von
sechs nicht-geimpften Personen zwei
Jahre nach einer bestétigten Infektion
liber gesundheitliche Auswirkungen von
COVID-19 berichtet. Die Studie Recovery
and Symptom trajectories up to two years
after SARS-CoV-2 infection: population
based, longitudinal cohort study ist am
31. Mai 2023 im British Medical Journal
erschienen.

Die Ergebnisse basieren auf 1.106
nicht-geimpften Erwachsenen mit einem



Foto: Ron Lach/Pexels

Durchschnittsalter von 50 Jahren, die
zwischen dem 06. August 2020 und
dem 19. Januar 2021 mit dem Corona-
Virus infiziert waren (die ersten Impfstoffe
kamen Anfang 2021 auf den Markt).
Diese wurden mit 628 Erwachsenen mit
einem Durchschnittsalter von 65 Jahren
verglichen, die nach dem Zufallsprinzip
aus der Allgemeinbevdlkerung ausge-
wihlt wurden und nicht mit dem Virus
infiziert waren.

Die Teilnehmenden machten jeweils
sechs, zwdlf, achtzehn und vierundzwan-
zig Monate nach der Infektion Angaben
zu 28 potenziellen Langzeitsymptomen.
Andere potenziell einflussreiche Fak-
toren wie Alter, Geschlecht, Bildung,
Beschaftigung und bereits bestehende
Gesundheitsprobleme wurden ebenfalls
beriicksichtigt.

Insgesamt gaben 55 % der Teilnehmen-
den an, weniger als einen Monat nach
der Infektion zu ihrem normalen Gesund-
heitszustand zuriickgekehrt zu sein; 18 %
berichteten von einer Genesung innerhalb
von ein bis drei Monaten. Nach sechs

5 “‘l 4l H
mil.

| | 40095

Monaten gaben 23 % der Teilnehmenden
an, dass sie sich noch nicht erholt hatten,
nach 12 Monaten waren es noch 19 %
und nach 24 Monaten 17 %.

Im Vergleich zu Personen, die keine Infek-
tion hatten, war das Risiko fur korperliche
Probleme wie Geschmacks- oder Ge-
ruchsverénderungen (9,8 %), Unwohlsein
nach Anstrengung (9,4 %) und Kurz-
atmigkeit (7,8 %) sowie fiir psychische
Probleme wie Konzentrationsschwéche

wissenswert W

(8,3 %) und Angstzustinde (4 %) nach
sechs Monaten hoher.

Die Arbeitsgruppe schrénkt ein, dass
es sich um eine Beobachtungsstudie
handelt. AuBerdem bezogen sich die
Ergebnisse auf Selbstauskiinfte, die un-
zuverlassig sein konnten.

Quelle: Langanhaltende Einschrankungen bei mehr
als jedem sechsten Coronainfizierten ohne Impfung,
www.aerzteblatt.de, 06. Juni 2023,

Zugriff am 20.06.2023
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Sichere und effektive Erkennung
von epileptischen Anfallen

Erkennt

“9von 10 A

klinisch dringenden Anfalle
in einem frithen Stadium

NightWatch ist ein tragbares, multimodales Epilepsie Anfallserkennungssystem zur zuverlassigen
Erkennung von epileptischen Anfallen wahrend des Schlafs.

Telefon: +49 (0)2151 9716287

E-Mail: info@nightwatch.nl | Webseite: www.nightwatchepilepsie.de

Night
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Waren die Visionen von Jeanne d’Arc
epileptische Anfalle?
Offenbar hatte auch sie eine Epilepsie

Prof. Holtkamp erléutert seine Erkenntnisse tiber
' Jeanne dArc

Waren die Visionen von Jeanne d’Arc
epileptische Anfélle? Dieser Frage geht
Prof. Martin Holtkamp, Chefarzt der Epi-
leptologie am Evangelischen Kranken-
haus Kénigin Elisabeth Herzberge in
Berlin und Medizinischer Direktor des
Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg,
auf den Grund.

Jeanne d'Arc (1412-1431), im deutsch-
sprachigen Raum auch Johanna von Or-
léans oder Jungfrau von Orléans genannt,
ist eine franzdsische Nationalheldin. Der
Legende nach hat die Tochter von Bauern
aus der Region Lothringen eine entschei-
dende Rolle im Hundertjghrigen Krieg
Englands gegen Frankreich gespielt und
letztlich den angegriffenen Franzosen
geholfen, die Gegner bei der Belagerung
Orleans zu besiegen.

Jeanne d'Arc selbst behauptete, sie sei
auf einer spirituellen Mission und Stimmen
von Heiligen hatten ihr mehrfach gesagt,
dass sie Frankreich retten musse. Auf-
grund dieser Angaben wurde sie nach
Gefangennahme durch pro-englische
Kréfte in einem kirchlichen Verfahren
wegen Ketzerei verurteilt und 1431 im
Alter von 19 Jahren auf dem Marktplatz
von Rouen auf dem Scheiterhaufen ver-
brannt. 1456 wurde sie als unschuldige
Mértyrerin vom Papst frei- und von einem
seiner Nachfolger knapp 500 Jahre spéter
im Jahr 1920 heiliggesprochen.
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Dabei ist die Wahrscheinlichkeit hoch, dass
die Visionen durch epileptische Anfélle aus-
geldst wurden. ,Die etwa 600 Jahre alten,
detaillierten Prozessakten sind bis heute
bestens erhalten und erlauben eine medi-
zinisch-epileptologische Einordnung der
akustischen und visuellen Halluzinationen
von Jeanne d'Arc", erklart Professor Martin
Holtkamp. ,Diese beginnen im Alter von
13 Jahren und hielten bis zu ihrem Tod an.”
Der Beginn ist jeweils als abrupt mit ein-
fachen akustischen Phanomenen auf dem
rechten Ohr beschrieben, diesen folgen
dann komplexe akustische Halluzinationen
mit warmen und angenehmen Stimmen,
die ihr klare Aufforderungen erteilen wie
»sei mutig®, ,gehe oft in den Gottesdienst"
oder ,unterstiitze Frankreich".

Aus diesen akustischen Halluzinationen
entwickeln sich mitunter einfache visuelle
Phanomene (,helles Licht*) im rechten
Gesichtsfeld, oft aber auch komplexe
visuelle Halluzinationen mit dem Erkennen
von Heiligen. Die Episoden sind in ihrem
Ablauf stereotyp und mit weniger als einer
Minute Dauer kurz, sie treten mehrmals
im Monat und manchmal auch taglich auf.
.Diese sehr exakte Selbstbeschreibung
der Phanomene durch Jeanne d'Arc deu-
tet auf fokale epileptische Anfille mit er-
haltenem Bewusstsein, so genannte ,epi-
leptische Auren’, hin“, so Epilepsieexperte
Prof. Holtkamp. ,Der Anfallsursprung ist
im auditorischen Kortex im seitlichen,
wahrscheinlich linken Schléfenlappen,
eine Ausbreitung der Anfallsaktivitét in

ANZEIGE

Die franzésische Nationalheilige Jeanne d'Arc hatte
vermutlich Epilepsie

den gleichseitigen Hinterhauptlappen
fuhrt dann zu visuellen Phdanomenen.*

Anmerkung der Redaktion: In der Reihe
. latort Mittelalter* wurde unter dem Titel
JIntrigen und Verrat* u.a. ausfiihrlich (iber
Jeanne d’Arc berichtet. Die Dokumenta-
tion, in der Prof. Martin Holtkamp ebenfalls
zu Wort kommt, wurde am 01. Oktober
2022 im ZDFinfo ausgestrahlt, sie findet
sich in der Mediathek unter ,www.zdf.de/
dokumentation/zdfinfo-doku/tatort-mittel-
alter-intrigen-und-verrat-100.html*; der
Link findet sich auch auf unserer Webseite
in der Linkliste zu diesem Heft.

Quelle: Klinik?, Magazin des Evangelischen
Krankenhauses Konigin Elisabeth Herzberge und
der Friedrich-von-Bodelschwingh-Klinik, Berlin, Nr. 6,
Februar 2023, S.14, mit freundlicher Genehmigung.

Mach, was dir
guttut!

Eine Epilepsie-Patientin berichtet,

wie sie trotz der Erkrankung ihre
Trdume verwirklicht,

Vanessa (42) ist Health-Influencerin,
Sportlerin und Mutter von drei Kindern.
Auf den ersten Blick eine selbstbewusste
Powerfrau, die mitten im Leben steht.
Was man ihr nicht sofort ansieht: Vanessa

Foto links: Screenshot aus ,Tatort Mittelalter; Foto rechts: Wikimedia Commons
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leidet seit ihrem 13. Lebensjahr an einer
generalisierten Epilepsie, die sich in Ab-
sencen und tonisch-klonischen Anféllen
auBert. Sie ist stark fotosensibel und gilt
als pharmakoresistent, d. h. keins der
bisher verordneten Medikamente konnte
sie von den Anfallen befreien.

Doch von ihrer Erkrankung ldsst sich Va-
nessa nicht davon abhalten, ein selbstbe-
stimmtes Leben zu fiihren. Sei es die Ent-
scheidung, mehrfache Mutter zu werden,
den Neurologen zu wechseln oder eine
neue Sportart auszuprobieren: Vanessa
bestimmt, nicht die Epilepsie. ,Mittlerweile
kann ich ganz gut beurteilen, was gut fiir
mich ist, weil ich mich intensiv lber die
Erkrankung informiert habe. Heutzutage
kommt man zum Giluck leicht an Infor-
mationen lber Epilepsie. Organisationen
wie die Deutsche Epilepsievereinigung,
aber auch Pharmaunternehmen haben
hilfreiche Websites wie z. B. www.har-
moniamentis.de. Beim Kochen hore ich
auch gerne mal Podcasts wie Alles auf
Anfall?. Da kann man sich nebenbei viel
Wissen aneignen. Und das ist wichtig,
um informierte Entscheidungen treffen
zu kdnnen", berichtet Vanessa von ihren
Erfahrungen.

Sie bedauert, dass es friiher anders war.
Als bei ihr im Alter von 13 Jahren die
Epilepsie festgestellt wurde, ging alles
ganz schnell: Auf das EEG folgte die
Verordnung eines Medikaments. Weitere
Aufklarung erhielten sie und ihre Familie
nicht. ,Damals, als Teenie, hat mich das
auch nicht weiter interessiert, aber fiir
meine Mutter wére es wichtig gewesen,
mehr zu erfahren. Dann hétte sie vielleicht
anders mit meiner Erkrankung umgehen
kénnen, als sie zu verdréngen.” lhre Mutter
war es auch, die ihr riet, ihre Erkrankung
fur sich zu behalten, um nicht benachteiligt
oder ausgegrenzt zu werden. Vanessa
kann sich noch gut daran erinnern, wie

verletzend es fiir sie war, beim Schul-
sport die Gerate aufzubauen, dann aber
auf der Bank sitzen zu miissen. Sie habe
sich dadurch aber nicht davon abhalten
lassen, in ihrer Freizeit weiterhin Sport
zu treiben.

Nach der Schulzeit machte Vanessa eine
Ausbildung zur Marketingassistentin bei
einem Pharmaunternehmen. Doch ihren
Traum von einer Karriere als Pharmarefe-
rentin musste sie begraben: ,Im AuBen-
dienst braucht man die Fahrerlaubnis und
die habe ich aufgrund der Anfélle bis heute
nicht”, sagt Vanessa etwas wehmliitig.
Doch ihr damaliger Chef habe sie, auch
nachdem sie ihm von ihrer Erkrankung
erzihlt hatte, weiterhin unterstitzt. Er
ermdglichte ihr stattdessen eine Karriere
im Innendienst und besorgte sogar be-
sondere Arbeitsmittel, die ihr die Bild-
schirmarbeit trotz ihrer Fotosensibilitat
ermdglichten.

Doch auch das Gegenteil hat Vanessa
im Job erlebt. Von einigen Kolleginnen
und Kollegen wurde sie wegen ihrer Er-
krankung gemobbt. Einmal verlor sie einen
Job als Trainerin, weil sie wahrend einer
Unterrichtsstunde einen Anfall hatte. ,Das
war eine groBe Enttduschung fir mich®,
erzdhlt Vanessa ernlichtert, ,aber ich
gehe weiterhin offen mit der Epilepsie um.
Das muss ich auch, denn ich habe noch
immer ungeféhr drei Anfélle im Monat. Sie
sind so etwas wie mein Markenzeichen."

Auch im Privatleben musste Vanessa Her-
ausforderungen meistern. ,Ich bin kurz vor
meiner Hochzeit ungeplant schwanger ge-
worden. Gliicklicherweise hatte mich mein
damaliger Neurologe vorausschauend
auf Medikamente eingestellt, mit denen
eine Schwangerschaft kein Problem war",
berichtet Vanessa voller Dankbarkeit.
Obwohl immer die Angst mitschwang,
aufgrund der Erkrankung oder der Me-

Vanessa Weber (42) ist Health-Influence-
rin, Model und Sportlerin mit Epilepsie. Auf
ihrem Instagram-Account epilepsy_va-
nessa postet sie regelmaBig Beitrdge
aus ihrem Leben mit Sport und Epilepsie.
Damit méchte sie andere Betroffene er-
mutigen, trotz der Erkrankung ein aktives
und erfiilltes Leben zu fiihren. Aus diesem
Grund ist sie auch aktives Mitglied der
Deutschen Epilepsievereinigung und
Aktivistin fiir Sport mit Epilepsie.

Weitere Informationen: www.harmonia-
mentis.de Alles auf Anfall? Der Epilepsie-
Podcast, der Mut macht

dikamente ein Kind mit Behinderung zu
bekommen, entschied sie sich bewusst
fur zwei weitere Schwangerschaften.
sIch habe alles gelesen, was ich damals
zum Thema ,Schwangerschaft mit Epi-
lepsie” in die Finger kriegen konnte, und
mir seitenweise Fragen an meine Arzte
notiert. In dieser Situation wurde mir zum
ersten Mal bewusst, wie wichtig es war,
einen Neurologen gefunden zu haben,
der mich mit Informationen versorgt und
meine Fragen und Angste ernst nimmt*,
betont Vanessa. Sie méchte andere Be-
troffene motivieren: ,Den richtigen Arzt
zu finden, kann schwierig sein, aber die
Mihe lohnt sich, wenn man daflir einen
Austausch auf Augenhdhe bekommt.*

Neben der Unterstiitzung durch Eltern
und Freunde, die ihr helfen, den Alltag
mit Beruf, Familie und der Epilepsie zu
meistern, zieht Vanessa ihre Kraft vor
allem aus dem Sport. Vanessa schwarmt:
»ochon als Kind bin ich wahnsinnig gerne
geschwommen. Das habe ich mir durch
die Krankheit nicht nehmen lassen.” Aus
der Not, wegen ihrer Anfélle nicht Auto
fahren zu dirfen, machte Vanessa eine
Tugend: ,Ich erledige stattdessen alles
mit dem Fahrrad. Klar ist es nicht einfach,
die Einkaufe fiir eine flinfkpfige Familie
mit dem Rad zu transportieren, aber so
bleibe ich fit.“ Vor einigen Jahren ent-
deckte Vanessa eine weitere sportliche
Leidenschaft: das Klettern.

Vanessa mochte andere Betroffene er-
mutigen, ihr Leben nicht zu sehr von der
Epilepsie bestimmen zu lassen: ,Es ist
wichtig, trotz der Epilepsie sein eigenes
Ich nicht zu verlieren, sondern weiterhin
auch den eigenen Interessen nachzu-
gehen. Mir gibt der Sport unheimlich viel:
Kraft, Selbstbewusstsein, Durchhaltever-
mogen. Aber es muss nicht unbedingt
Sport sein. Hauptsache, man tut etwas
fur sich, das einem guttut.”
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B menschen und meinungen
B aus dem bundesverband

Inklusion ist ein Menschenrecht

Lasst uns endlich damit beginnen!

In der 2022 vom Deutschen Institut fiir
Menschenrechte vorgelegten Publikation
Entwicklung der Menschenrechtssitu-
ation in Deutschland Juli 2021 — Juni
2022 heiBt es: ,Vielen Kindern und Ju-
gendlichen mit Behinderungen wird der
diskriminierungsfreie Zugang zu einem
inklusiven Schulsystem in Deutschland
de facto verwehrt. Der Anteil derer, die in
Forderschulen unterrichtet werden, bleibt
bundesweit seit Jahren auf gleichbleibend
hohem Niveau. Prognosen sehen keine
Verbesserungen bis 2030/2031. Hinzu-
kommt, dass die Anteile der Kinder mit
sonderpédagogischem Forderbedarf, die
an Forderschulen beschult werden, zwi-
schen den Bundesléndern sehr variieren.
Die bundesweite Entwicklung inklusiver
Beschulung ist also sehr uneinheitlich
und die mangelnde Umsetzung in vielen
Bundeslandern steht im eklatanten Wi-
derspruch zur UN-Behindertenrechtskon-
vention. Kinder und Jugendliche erleben
mit der Beschulung auf der Férderschule
meist den Auftakt einer lebenslangen Ex-
klusionskette, da ein GroBteil von ihnen
danach in gesonderte Ausbildungsformen
mit verminderten Chancen auf dem all-
gemeinen Arbeitsmarkt wechselt.“ (vgl.
dazu auch den Beitrag von Norbert van
Kampen in einfélle 165, S. 13 — 16).

Ich arbeite seit 25 mit Menschen mit
Beeintréchtigung. Ich kenne die Sorgen
und Befiirchtungen, dass die Kinder auf
einer Regelschule gemobbt, ausgelacht
und nicht ausreichend geférdert werden.

Und ich kenne die andere Seite: Eltern,
die Angst haben, dass ihre Kinder durch
die Kinder mit Beeintrachtigung im Lernen
aufgehalten werden und ihre Fahigkeiten
nicht voll entfalten kénnen, was widerlegt
wurde. Gerne wird Eltern von Kindern mit
einer Behinderung unterstellt, dass sie ja
sowieso nicht wollen, dass ihre Kinder
eine Regelschule besuchen. So schlieBt
sich der Kreis.

Ausgeblendet wird, dass die Lehrkrafte
den Unterricht natiirlich gemeinsam mit
Kolleginnen oder Kollegen aus der Son-
derpédagogik gestalten, um die nétige
Betreuung im Unterricht zu gewéhrleisten
und die Inklusion zu erleichtern. Je nach
Bedarf haben einzelne Kinder auBerdem
personliche Assistentinnen oder Assis-
tenten zur zusatzlichen Unterstiitzung
an ihrer Seite. Im Unterricht werden die

personlichen Voraussetzungen der Kinder
bertcksichtigt: individuelles Lerntempo,
spezielle Arbeitsblatter, Gruppenarbeit.
Kinder ohne Beeintrachtigung erwer-
ben soziale Kompetenzen wie Empa-
thie, Riicksichtnahme und Férderung
von Teamwork.

Wenn wir nicht endlich damit beginnen,
eine inklusive Gesellschaft aufzubauen,
werden auch in zehn Jahren noch Kinder
ohne Beeintrachtigung auf Kinder mit
sichtbarer Beeintrachtigung zeigen oder
sich kaputtlachen oder sie mit offenem
Mund anstarren, wie es mir bzw. meiner
Begleitung zu Ostern an der Ostsee
mehrfach passiert ist. Hatten sie den
gleichen Kindergarten besucht und in
einer Klasse gelernt, wiirde das in dieser

Form nicht passieren.
Conny Smolny

Mit dem ,,Airbag” den Kopf uber Wasser halten

Gruppe an der TU-Minchen bittet um Beurteilung ihres Start-Ups

Wir als Bundesvorstand der Deutschen
Epilepsievereinigung werden immer
wieder gefragt, ob wir uns Projekte an-
schauen oder auf Studien aufmerksam
machen kdnnen, um dafiir Teilnehmende
zu gewinnen. Das machen wirim Rahmen
unserer Moglichkeiten gerne — in der
Regel lber unseren Newsletter und
manchmal auch tber die einfélle.

In diesem Fall wollte eine Gruppe von
Studierenden der Technischen Universitét
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Miinchen wissen, was wir von ihrem ge-
planten Start-Up halten. Sie entwickeln
eine Art Schwimmanzug, der bei Anzei-
chen fur einen nahenden epileptischen
Anfall ein ,Luftkissen" entfaltet, auf dem
der/die Betreffende mit dem Gesicht
nach oben auf der Wasseroberflache
liegt. Bisherige Systeme (z.B. Schwimm-
kragen) erschienen den Studierenden
zu unpraktisch und durch ihre duBere
Erscheinung zu stigmatisierend. Dies
wurde haufig auch in Gesprachen mit

Menschen mit Epilepsie und in Internet-
Foren so geduBert, erklart Anna Lottner,
eine Projektmitarbeiterin.

Die Gruppe hat eine Art Neopren-Anzug
konzipiert, der auf dem Riicken einen
kleinen Kasten hat, der die moglichen
Anzeichen eines nahenden epileptischen
Anfalls erkennen und dann den ,Airbag"
ausldsen soll. Beim Airbag-Mechanismus
handelt es sich um eine handelsiibliche
Standard|6sung, die nach dem Aufblasen

Foto: Andi Weiland | www.gesellschaftsbilder.de
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Vorstellung des Systems durch Yichen Zhang

eine aufrechte Position garantiert, erklart
Lottner. Das Aufblasen erfolgt tiber CO2-
Kartuschen, die leicht verfligbar und aus-
tauschbar sind. Das System kann durch
einfaches Auswechseln der CO2-Patrone
zurtickgesetzt und mehrfach verwendet
werden. Der herkdmmliche Ausléser mit
Wasserkontakt wurde durch einen servo-
gesteuerten Mechanismus ersetzt.

Diese neue Konstruktion durchsticht die
CO2-Patrone und bldst den Anzug bei

Bedarf auf. Das elektronische Paket ist
in sich geschlossen und wasserdicht.
Es befindet sich auf der Riickseite des
Anzugs, um optimale Balance und Si-
cherheit zu gewahrleisten und enthalt
eine Kombination von Sensoren, wie
sie auch in tragbaren Geraten zur Er-
kennung epileptischer Anfalle verwendet
werden. Zudem enthalt die Box einen
wiederaufladbaren Lithium-lonen-Akku,
der das System mit Energie versorgt
und eine Betriebszeit von mehr als fiinf
Stunden ermdglicht. Ein EKG-Sensor,
der die Herzfrequenz misst, dient als
Hauptsystem zur Erkennung epilepti-
scher Anfalle.

Die Zusammenarbeit mit der Studieren-
dengruppe hat aus mehreren Griinden
viel Freude gemacht: Es gab einen klaren
Anlass fiir diese Entwicklung, die in der
Familie eines Mitglieds der Gruppe zu
finden ist. Nach dem Kennenlernen des
Projekts per Mail gab es unkompliziert
zwei Treffen Uber eine Videoplattform
und nun fiebern wir ein bisschen mit, wie
sich das Start-Up schlagen wird. Fazit:

Wir werden weiter dariiber berichten.
l Sybille Burmeister

Patientenvertreter/-in
fur den G-BA gesucht

Mitarbeit im Gemeinsamen Bundesausschuss

macht Arbeit und Freude

Wer sich fiir an Epilepsie erkrankte Men-
schen engagiert, braucht einen langen
Atem. Das ist tberall in der Politik so
- und ganz besonders beim Gemeinsa-

men Bundesausschuss (G-BA). Dieses
Gremium entscheidet darliber, welche
Leistungen von den gesetzlichen Kran-
kenkassen erstattet werden und ist damit
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direkt fiir die Gesundheitsversorgung der
Bevolkerung zustandig. Das Plenum des
G-BA setzt sich zusammen aus Vertreter/-
innen der Leistungserbringer (also der
Kassendarztlichen Bundesvereinigung, der
Krankenhausgesellschaft und der Kassen-
zahnérztlichen Bundesvereinigung) und
Vertreter/-innen der Kostentrager (also
der Krankenkassen) sowie drei ,unpar-
teiischen” Vertreter/-innen. Die Patien-
tenvertreter/-innen haben Antrags- und
Beratungsrecht, aber kein Stimmrecht.
Sie werden von qualifizierten Bundes-
verbéanden entsendet und unterliegen der
Schweigepflicht; unser Patientenvertreter
Mario Hecker wurde auf unseren Vor-
schlag hin 2018 durch den Deutschen
Behindertenrat akkreditiert. Klaus Rozinat,
der noch langer als Mario Hecker im
G-BA in Unterausschiissen und Arbeits-
gruppen als Patientenvertreter tétig war,
mochte seine Aufgabe niederlegen und
wir suchen einen Nachfolger oder eine
Nachfolgerin fir ihn.

“'i‘_f"
-

§ Gemeinsamer
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Wie Mario Hecker in Heft 162 der ein-
félle berichtet hat, ist die Mitarbeit in der
Patientenvertretung keine banale Auf-
gabe: Es gibt viele Unterlagen zu studie-
ren. ,Vorbereitet werden die Beschliisse
[des Plenums] in Unterausschiissen, die
die Beschlussempfehlungen erarbeiten,
und Arbeitsgruppen, die diese wiede-
rum vorbereiten. In allen Gremien sind
Patientenvertreterinnen und -vertreter
vertreten”, fasste er zusammen. Unter-
stiitzt werden sie durch die Stabsstelle
Patientenbeteiligung beim GB-A. Deren
Mitarbeitende bemiihen sich sehr darum,
die Patientenvertretung organisatorisch
und inhaltlich zu unterstiitzen. Dabei helfe
es, dass sie durch die Vertretung vieler
Patientengruppen die Abléufe in den Gre-
mien gut kennen und daher einschatzen
kénnen, wo, wann und wie sich in eine
Diskussion am besten eingebracht wird.
Auch die Entscheidung, ob eine person-
liche Teilnahme sinnvoll ist — auBerhalb
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der Ferienzeiten finden die Sitzungen
wochentlich statt — ist wichtig. Es sei
einerseits manches Mal frustrierend zu
erleben, wie eine Entscheidungsfindung
verlaufe, andererseits aber befriedigend
zu sehen, wie durch die stete Mitarbeit
sich Haltungen &ndern.

Einen guten Uberblick tiber die Tatigkeit
des G-BA gibt dessen Webseite www.g-

ba.de im Bereich ,Uber den G-BA*. Wer
sich fiur diese ehrenamtliche Tatigkeit
interessiert, sollte sich gerne bei der
Vorsitzenden der Deutschen Epilepsie-
vereinigung melden (sybille.burmeister@
epilepsie-vereinigung.de oder info@epi-
lepsie-vereinigung.de) — gerne stellen wir
auch die Verbindung zu Mario Hecker

und/oder Klaus Rozinat her.
| Sybille Burmeister

Epilepsieselbst- und Laienhilfe

international

Bericht (iber die Aktivitdten des IBE

Als Beauftragter und Ansprechpartner
der Deutschen Epilepsievereinigung
fur die Vertretung

Deutschlands im

International Bu- ’

reau for epilepsy ’

(IBE), also dem

Internationalen

Buro fur Epilepsie, mochte ich gerne tiber
die jingsten und zukunftigen Aktivitaten
berichten.

Das IBE wurde 1961 von Laien und Fach-
leuten gegriindet, die sich mit nicht-me-
dizinischen und medizinischen Aspekten
der Epilepsie beschaftigten und dafir
interessierten. Das /BE befasst sich mit
sozialen Problemen wie Bildung, Be-
schaftigung, Versicherung, Fiihrerschein
und offentlichem Bewusstsein. Es hat
gerade einen neuen Bericht zu Epilepsie

und Familie verdffentlicht (leider nur in
englischer und spanischer Sprache), hier

einfalle 166, 2. Quartal 2023

liegt der Schwerpunkt bei den jungen
Menschen mit Epilepsie. Zum Thema
Frauen und Epi-
lepsie wurde eine
eigene Kampag-
ne gemacht. Unter
der Internetadres-
se https://frauen-
undepilepsie.org erhalten Sie weitere
Informationen und Hilfe in deutscher
Sprache. Ein Schwerpunkt liegt beim
Thema Schwangerschaft und Epilepsie.
Zur Situation in der Ukraine befinden sich
auf der Internetseite des /IBE entspre-
chende hilfreiche Informationen mit Links.

International Bureau
for Epilepsy

In der nachsten Zukunft wird eine Aus-
tausch-Datenbank der nationalen Mit-
glieder aufgebaut. Fiir uns bedeutet es,
dass die DE-Informationen in deutscher
Sprache zu finden sind und aus den an-
deren Landern in deren Sprachen. Von
einem gemeinsamen Austausch kénnen

wir alle profitieren. Wir kdnnen unsere
reichhaltige Palette von Informationsma-
terialien anderen Interessierten in anderen
Landern anbieten und sehen zeitgleich,
was es noch an Material und zu welchen
Themen gibt. Sobald alles fertig ist, wird
es eine Information dartiber liber unseren
Newsletter und auf unserer Webseite
geben.

Ich selbst werde als DE-Delegierter und
IBE-Europa-Stellvertreter uns als natio-
nale Vertretung auf dem Weltkongress in
Dublin vom 02. bis 06. September 2023
vertreten. Dort in der Mitgliederversamm-
lung vom IBE und in Besprechungen
werde ich unsere Anliegen vortragen.
Mit dem Vorstand gibt es hierzu einen
Austausch. Ich werde Ende des Jahres
und bei der Zentralveranstaltung am Tag
der Epilepsie am 05. Oktober in Magde-
burg vor Ort berichten und Fragen gerne
personlich beantworten.

Ein zukiinftiges Projekt im IBE in Europa
ist der Austausch mit anderen Orga-
nisationen und Personen zu Epilepsie
Notfall-Warngeraten, digitalen Gesund-
heitsanwendungen (DIGAs) und ent-
sprechenden Hilfsmitteln. Hier sollen
Erfahrungen landeriibergreifend syste-
matisch erfasst und ausgewertet werden.
Dabei geht es auch um Ntzlichkeit und
Handbarkeit.

Die Internetadresse des IBE lautet www.
ibe-epilepsy.org. Wéhlen Sie am besten
direkt die Sprache ,German“ aus, damit
Ihnen die meisten eingestellten Texte
Uibersetzt werden kénnen. PDF-Doku-
mente werden auBer in Englisch nur in
wenigen anderen Sprachen angezeigt.
Fiir den Kontakt zu mir, nutzen Sie bitte
das Kontaktformular auf der Webseite der

Deutschen Epilepsievereinigung.
| Thomas Porschen

Foto: Svea Pietschmann/G-BA

Foto: Autorenfoto



Antrag zur Mitgliederversammlung

Bei der offiziellen Einladung zur Mit-
gliederversammlung 2023, die in ein-
félle 165 abgedruckt und damit unseren
Mitgliedern zugegangen ist, ist uns ein
offensichtlicher Fehler unterlaufen, auf
den uns ein Mitglied hingewiesen hat.
Begriindete Antrage zur Erganzung der
Tagesordnung sind nattirlich bis zum 21.
Juli 2023 zu stellen und nicht, wie dort
angegeben, zum 21. Juli 2022. Vielen
Dank fur den Hinweis.

Wir sind verpflichtet, alle eingegangenen
Antrége allen unseren Mitgliedern inner-
halb einer Frist von zwei Wochen vor der
jeweiligen Mitgliederversammlung, also
bis spatestens zum 04. August 2023,
schriftlich zukommen zu lassen, dies ist
laut Satzung auch durch fristgerechte
Bekanntgabe in den einféllen moglich.

Folgender Antrag ist am 19.06.2023 bei
uns eingegangen:

Die Bundeslander ibergreifende Selbst-
hilfe Gemeinschaft hat bei ihrer letzten
gemeinsamen Sitzung eine Ergdnzung

zur DE-Mitgliedervollversammlung am
18.08.2023 ausgearbeitet. Der DE
Landesverband Hessen e.V. stellt im
Namen (Erlaubnis liegt schriftlich vor)
nachfolgender DE-Landesbeauftragten
(Sachsen, Rheinland-Pfalz, Bayern) und
DE Landesverbénden (Niedersachsen,
Hessen) folgenden Antrag:

Hiermit wird beantragt, dass 2024 fol-
gende Seminare durch den DE-Bundes-
verband angeboten werden: Achtsamkeit,
NLP, Improtheater, Sozialrechtliche An-
spriiche, ASK, Epilepsie und Gedéchtnis,
Epilepsie und Arbeit/Ausbildung, Aufbau
und Erhalt von Selbsthilfegruppen.

Fir Riickfragen stehen wir nach vorheri-
ger Terminfindung gerne zur Verfligung.

Herzliche GriiBe aus den genannten
Bundesléndern,

Alexander Walter

Vorsitzender

Deutsche Epilepsievereinigung
Landesverband Hessen e.V.

Der Bundesvorstand informiert
Mitstreiter/-innen sind herzlich willkommen

Liebe Mitglieder,

wie in anderen Ver-
bdnden im Be-

reich der Selbst-

hilfe, findet auch

bei uns unheim-

lich viel hinter den
Kulissen statt, was
worne" — sprich bei
unseren Mitgliedern —
nicht gesehen oder als
selbstversténdlich voraus-

gesetzt wird. Diese Arbeit hinter den
Kulissen muss aber gemacht werden,
sonst wiirde ein Verein wie die Deutsche
Epilepsievereinigung mit derzeit mehr als
1.300 Mitgliedern nicht funktionieren.

Es beginnt mit der Organisation der
taglichen Arbeit wie Mails beantworten,
Aufgaben und Zustandigkeiten vertei-
len, notwendige Verwaltungstatigkeiten
erledigen. Dann miissen Forderantrage

geschrieben werden, Projekte abgerech-
net werden, die Buchhaltung erledigt und
Rechnungen bezahlt werden etc. — bis
hin zur Erstellung der einfélle, die ihr/sie
gerade in den Hénden haltet. Das alles
ist ohne hauptamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter nicht méglich. Mit Clau-
dia Rihl, Anne Beck und Walter Miiller
haben wir hier hervorragende Personen
gefunden, die unsere Geschéftsstelle gut
im Griff haben und ohne die gar nichts
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gehen wiirde. Darliber sind wir sehr froh.
Fir das Funktionieren der Geschéftsstelle
ist zudem ein erheblicher ehrenamtlichen
Einsatz notwendig, denn auch fiir unsere
Hauptamtlichen hat der Tag nur 24 Stun-
den. Namentlich und stellvertretend fir
andere sind hier unsere ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen Cristina Beys und He-
lena Schwarz zu nennen, die schon seit
Jahren an Bord sind und uns auch in
manchmal schwierigen Situationen treu
zur Seite gestanden haben und nach wie
vor stehen. Auch sollte nicht vergessen
werden, dass die Verantwortung fir das
Funktionieren der Geschéaftsstelle beim
ehrenamtlich tatigen Vorstand liegt, der
fur die vielen groBen und kleinen Fragen
zur Verfiigung stehen und Antworten
finden muss.

Diese nicht verglitete Arbeit ist fiir uns
im Vorstand befriedigend — vor allem im
«Kleinen“. Wenn wir persénliche Riick-
meldungen und eine Anerkennung dafiir
bekommen, dass und wie wir Veranstal-
tungen organisieren: Seminare, Tagun-
gen, Online-Infoabende. Oder wenn wir
am Beratungstelefon zurtickgemeldet
bekommen, dass die Auskunft hilfreich
war oder dass es gutgetan hat, einfach
mal reden zu kdnnen mit jemandem, der
den Anrufer oder die Anruferin versteht
und weiB, wie man sich in solch einer
Situation fuhlt. Dann tiberwiegt die Zu-
friedenheit mit diesem Amt, das wir gern
ibernommen haben.

Aber es kommen auch sehr viele Telefona-
te und E-Mails hinzu, die sich
an uns als ,Funktionére"
richten und die schon
eine Herausforde-
rung sowie nicht
konstruktiv-unter-
stiitzend sind.

Nach zehn Jahren
Mitarbeit im Vor-
stand ist flir mich
personlich spatestens
bei der tUbernédchsten
Mitgliederversammlung im
Sommer 2024 der Zeitpunkt gekommen,
anderen das Ruder zu tibergeben. Wer
bei uns im Bundesvorstand reinschnup-
pern mochte, kann sich bereits in diesem
Sommer zur Wahl stellen — grundsitzlich
ist das ohnehin fir jede und jeden még-
lich. Es ist eine spannende Aufgabe und
es gehort ein langer Atem dazu. Herzlich
willkommen!

Sybille Burmeister
Flr den Bundesvorstand
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Seminare, Veranstaltungen
und Workshops der DE 2023

Bitte friihzeitig anmelden - begrenzte Platzzahl

Arbeitstagung

Auch 2023 wird es wieder eine Arbeitstagung geben. Sie
findet zu dem Thema Epileptische Anfélle, dissoziative Anfélle
und Psyche vom 18. — 20. August 2023 in der Tagungs- und
Begegnungsstitte Zinzendorfhaus (Zinzendorfplatz 3, 99192
Neudietendorf) in Thilringen statt. Vgl. dazu den Beitrag in
einfalle 165.

Mitgliederversammlung

Die diesjéhrige Mitgliederversammlung findet am 18. August
2023 von 14.00 — 18.00 Uhr in der Tagungs- und Begegnungs-
stétte Zinzendorfhaus (Zinzendorfplatz 3, 99192 Neudietendorf)
in Thiringen statt. Die offizielle Einladung zur Mitgliederver-
sammlung im Sinne des Vereinsrechts sowie die Tagesordnung
und der dazu gehérige Antrag auf Satzungsinderung ist in
einfélle 165 abgedruckt. Den bei uns eingegangenen Beitrag
zur Erganzung der Tagesordnung haben wir in diesem Heft auf
Seite 31 abgedruckt, wir bitten um Beachtung; der Antrag gilt
damit allen Mitgliedern als fristgerecht im Sinne des Vereins-
rechts als zugestellt.

Seminare und Workshops

Die Planung unserer Seminare fiir 2023 ist noch nicht ab-
geschlossen — ein Blick auf die Rubrik ,Termine* auf unserer
Webseite lohnt sich also immer. Folgende Termine stehen

bereits fest:

Epilepsie und Angst — ausgebucht!

Zeit: 08. September (18 Uhr) — 10. September
(13.30 Uhr) 2023
Ort: Haus Meeresfrieden, Maxim-Gorki-StraBBe 19,

17424 Heringsdorf (Ostseebad)
Kosten:Mitglieder: 40 € (ermaBigt: 30 €);

Nichtmitglieder: 80 €
Teilnehmende: max.16 Personen

Selbstwirksamkeit fiir Menschen mit Epilepsie

Zeit: 15.-17.09.2023

Ort: Hotel Dietrich-Bonhoeffer-Haus, Ziegel-
straBe 30, 10117 Berlin

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

Nichtmitglieder: 80 €

Teilnehmende: max.16 Personen

Gedéachtnistraining fiir Menschen mit Epilepsie

Zeit: 20. Oktober (18 Uhr) — 22. Oktober
(13.30 Uhr) 2023

Ort: Hotel Dietrich-Bonhoeffer-Haus, Ziegel-
straBe 30, 10117 Berlin

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

Nichtmitglieder: 80 €

Teilnehmende: max.16 Personen
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Anfallsselbstkontrolle

Zeit: 10. November (18 Uhr) — 12. November
(13.80 Uhr) 2023
Ort: Hotel Grenzfall, AckerstraBe 136, 13355

Berlin
Kosten:Mitglieder: 40 € (erm&Bigt: 30 €);

Nichtmitglieder: 80 €
Teilnehmende: max.16 Personen
Wichtiger Hinweis: Wir konnen die Seminare incl. Ubernachtung
und Verpflegung nur so giinstig anbieten, weil sie gefordert
werden. Bei Absagen miissen die Kosten fiir jeden nicht be-
setzten Platz — die erheblich hoher als die Teilnahmegebiihren
sind — von uns getragen werden. Wir versuchen deshalb, jeden
freigewordenen Platz nachzubesetzen. Das ist bei kurzfristigen
Absagen jedoch kaum méglich, die deshalb kostenfrei nur aus
einem wichtigen Grund, z.B. bei Krankheit (Nachweis durch
ein drztliches Attest bzw. eine Krankschreibung) méglich sind.
Alle anderen Absagen sind kostenfrei nur bis spatestens vier
Wochen vor Seminarbeginn méglich.

Unsere Pléane fiir 2024 nehmen schon Gestalt an: Als erstes
Seminar ist der ,Aufbau und Erhalt von Selbsthilfegruppen” fur
das erste Marz-Wochenende in Berlin beantragt. Die Arbeits-
tagung soll im August 2024 in Dortmund stattfinden. Und als
ganz neues Angebot planen wir tibrigens , Epilepsie und Sport*
im September 2024. Unsere Planungen werden fortlaufend auf
unserer Webseite aktualisiert.

Online-Abende

Unsere Online-Abende finden wieder ab September 2023 statt
(im August machen wir eine ,Sommerpause"), in der Regel jeweils
am letzten Mittwoch eines Monats. Die Teilnahme ist kostenlos,
die Termine werden rechtzeitig auf unserer Webseite sowie auf
Facebook und Instagram veréffentlicht. Dort steht auch, wie man
sich anmelden kann. Wir nutzen das Videokonferenz-Tool Zoom.

Tag der Epilepsie

tag der epilepzsgg .

Der Tag der Epilepsie steht 2023 unter dem Motto: Epilepsie
— wir schreiben Geschichte. Darauf hat sich die Arbeitsge-
meinschaft der Epilepsie-Selbsthilfeverbdnde in Deutschland
geeinigt. Die Zentralveranstaltung wird am 05. Oktober 2023
in Kooperation mit dem Fachbereich Epileptologie der Univer-
sitatsklinik fir Neurologie der Otto-von-Guericke-Universitétin
Magdeburg im Hotel Ratswaage (Ratswaageplatz 1-4, 39104
Magdeburg) stattfinden (vgl. dazu den Beitrag in dieser Rubrik).

Weitere Informationen und Anmeldung:

Anmeldung online lber unsere Webseite oder tber unsere
Bundesgeschiftsstelle.

Tel.: 030 — 342 4414

Fax: 030 — 342 4466

info@epilepsie-vereinigung.de

www.epilepsie-vereinigung.de
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Tag der Epilepsie 2023: Epilepsie -
Wir schreiben Geschichte
Programm der Zentralveranstaltung nimmt Gestalt an

ol
E.Ilrhw' Fifudls
L Ghef

Entsprechend des Mottos des Tages der
Epilepsie 2023 beschaftigen wir uns auf
der Zentralveranstaltung am 05. Oktober in
Magdeburg (Hotel Ratswaage, Ratswaa-

geplatz 1-4, 39104 Magdeburg) mit dem
Umgang mit der Epilepsie als auch mit
den neueren Entwicklungen. Wir spannen
den Bogen von der Antike bis hin zu den
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modernsten Operationsmethoden, die
zum ersten Mal in Deutschland in Mag-
deburg eingesetzt wurden. Ein inhaltlicher
Schwerpunkt liegt auf der Zeit des Natio-
nalsozialismus, in der viele Menschen mit
Epilepsie Furchtbares erleiden mussten.

Am Abend vor der Zentralveranstaltung,
die in Kooperation mit dem Arbeitsbereich
Epileptologie der Otto-von-Guericke-Uni-
versitdt Magdeburg erfolgt und von der
DAK-Gesundheit geférdert wird, planen
wir gemeinsam mit einer Buchhandlung
in Magdeburg eine Lesung mit einem be-
kannten Autor — da diese Veranstaltung
noch nicht ganz in ,trockenen Tuichern®
ist, werden wir in absehbarer Zeit dariiber
in unserem Newsletter sowie auf unserer
Webseite und in unseren Social-Media-
Kanalen informieren.

Auf der Veranstaltung wird nach einer
BegriiBung und Einflihrung ins Thema

ANZEIGE

Sarah, Anja und Jérome
leben mit Epilepsie

-

Auf www.ucbcares.de/epilepsie erfahren Sie:

e Wissenswertes Uber die Erkrankung

* Aktuelles Uber Behandlungsmaoglichkeiten

¢ was Patientiinnen wie Sarah, Anja und Jérbme jeden Tag
beim Leben mit Epilepsie helfen kann

Ve INspired by p_atients.
A ' 4 Driven by science.

e Broschuren und
Servicematerialien zum
Bestellen und zum Downloaden

¢ Anmeldung zum Epilepsie aktuell-Newsletter

Fur die drei und ihre Angehdrigen ist es eine groRRe Erleichterung, im Intermet schnell und
unkompliziert auf wichtige Informationen rund um die Erkrankung zugreifen zu kbnnen
Deshalb haben sie aktiv an unserer Webseite mitgearbeitet, damit auch Sie von ihren Tipps
und Erfahrungen profitieren kénnen — fur ein selbstbestimmtes Leben mit Epilepsie

r o,

2,

Extra-Kapitel
Epilepsie im
Kindesalter

UCBCares

About People

Telefon: +49 2173 48 4848
Fax: +49 2173 48 4841
E-Mail: ucbcares.de@ucb.com

DE-N-DA-EPI-2300009
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als erster Referent Dr. Hansjorg Schneble
seinen Vortrag halten. Er war viele Jahre
Chefarzt und Arztlicher Direktor der Klinik
fiir Kinder und Jugendliche am Epilepsie-
zentrum Kork. 1998 hat er das weltweit
einzige Epilepsiemuseum gegriindet und
leitet es noch heute — ehrenamtlich! Daftir
wurde er 2005 mit dem Sibylle-Ried-
Preis der Stiftung Michael ausgezeichnet.
Schneble wird einen Uberblick geben tiber
die Geschichte der ,Krankheit der 1000
Namen" geben. AnschlieBend wird der
Medizinhistoriker Dr. Timo Baumann (Ins-
titut fliir Geschichte, Theorie und Ethik der
Medizin, Heinrich-Heine-Universitét Diis-
seldorf) liber sein Projekt der Auswertung
von Patientenakten aus der NS-Zeit geben
und Norbert van Kampen (Epilepsie-Zent-
rum Berlin-Brandenburg: Ev. Krankenhaus
Kénigin Elisabeth Herzberge) wird tber
den Umgang mit den im Nationalsozialis-

mus begangenen Verbrechen berichten
und dariiber, warum dieses Thema nicht
nur von historischem Interesse ist.

Nach der Mittagspause wird PD Dr. Fried-
helm C. Schmitt (Arbeitsbereich Epilep-
tologie, Otto-von-Guericke-Universitét
Magdeburg) Einblicke in die neuesten
Entwicklungen bei der Diagnose und Be-
handlung von Epilepsien geben, bevor es
nachmittags in die Podiumsdiskussion zum
eigenen Umgang mit der Erkrankung geht,
in die auch die Teilnehmenden einbezogen
werden. Als kronender Abschluss ist ein
Auftritt des Kabarettisten Martin Fromme
geplant, der vielen von uns auch aus dem
Fernsehen bekannt sein dirfte

Die Teilnahme an der Zentralveranstaltung
ist wie immer kostenlos. Es wird Stéande
mit Informationsmaterial geben und der

Drittes Bonner Epilepsieforum
Forum fiir Austausch und Informationen

Der Landesverband Nordrhein-Westfalen
der Deutschen Epilepsievereinigung und
die Universitétsklinik fiir Epileptologie
in Bonn werden im Oktober 2023 ge-
meinsam das dritte Fachforum fuir Men-
schen mit Epilepsie und ihre Familien
veranstalten. Gemeinsam mdchten die
Veranstalter als kompetente und starke
Partner regelmaBig tber alltagsrelevante
Fragen und neueste Entwicklungen zu
Anfallserkrankungen informieren. Das
Fachforum sorgt fiir regen Austausch
und Information.

e GLNE IR

B st

Beim Dritten Bonner Epilepsie Forum am
Samstag, dem 28. Oktober 2023, stehen
folgende Themen auf dem Programm:

® Neue und bewahrte Neurostimula-
tionsverfahren zur Behandlung von
Epilepsien
Dr. Jan Pukropski, Klinik und Poliklinik
fiir Epileptologie, Universitétsklinikum
Bonn

® Epilepsie — gut beraten! Hilfreiche
Informationen zum Arzt-Patienten-
gesprach

Univ.-Prof. Dr. med. Rainer Surges beim ersten Bonner Epilepsie Forum im November 2019
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DE-Landesverband Sachsen-Anhalt wird
sich vorstellen. Sobald der Flyer zum Tag
der Epilepsie 2023 fertiggestellt ist, kann
ervon Gruppen angefordert werden; Flyer
und Plakat werden in Kiirze vorgestellt.

Wer eigene Veranstaltungen zum Tag der
Epilepsie plant, ist herzlich eingeladen, die-
se Information an unsere Geschéftsstelle
zu schicken — am besten per E-Mail an
die Adresse info@epilepsie-vereinigung.
de — dann kénnen wir diese publik ma-
chen Uber unseren Newsletter, unseren
Terminkalender und auf der Webseite
und Uiber unsere Social-Media-Kanile.
Wenn es dazu eine PDF-Datei gibt (die
Rechte aller Bilder und Grafiken miissen
bei Euch liegen), wire es hilfreich, diese
mitzuschicken. Danke an alle, die sich

beteiligen!
| Sybille Burmeister

Thomas Porschen, Deutsche Epi-
lepsievereinigung

® Neue Schlusselloch-OP-Verfahren in
der Epilepsiechirurgie
Dr. Dr. Attila Racz, Klinik und Poliklinik
fiir Epileptologie, Universitétsklinikum
Bonn

® Kann man Epilepsie mit Ultraschall
heilen?
Univ.-Prof. Dr. Rainer Surges, Klinik
und Poliklinik fir Epileptologie, Uni-
versitétsklinikum Bonn

® Neue Tabletten gegen Anfille
Dr. Susanna Moskau-Hartmann, Klinik
und Poliklinik fiir Epileptologie, Uni-
versitétsklinikum Bonn

® Freies Forum mit Beteiligung aller Re-
ferenten und Referentinnen

Es ist viel Zeit fur die Fragen der Teilneh-
menden eingeplant. Interessierte kénnen
im Anschluss die Bonner Klinik besich-
tigen. Informationen und der Austausch
vor Ort stehen im Mittelpunkt. Auch fur
das leibliche Wohl der Gaste ist gesorgt.

Zeit: Samstag, 28. November 2023,
11.30 — 15.00 Uhr

Ort: Biomedizinisches Zentrum,
Venusberg-Campus 1, 53127
Bonn, Gebzude B13 (gegen-
iber dem Notfallzentrum).

Foto: © Bonner Universitatsklinik fiir Epileptologie
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Epilepsie-Online-Konferenz 2023

Die Vorbereitungen laufen auf Hochtouren

In der ersten Oktoberwoche 2023 wird
die vierte deutschsprachige Epilepsie-
Online-Konferenz ertffnet. Wie in Berlin
angekiindigt, wird es in diesem Jahr eine
Drei-Lander-Konferenz sein. Namhafte
Experten und Expertinnen aus Osterreich,
der Schweiz und Deutschland teilen in
dieser Woche ihr Wissen mit Dir. Das
Thema lautet: Epilepsie ist mehr als
Tabletten einnehmen. Durch seelische
Gesundheit innere Starke und mehr
Lebensfreude gewinnen.

Vielleicht fragst Du Dich, wie ich auf
dieses Thema gekommen bin. Uber See-
lische Gesundheit (Mental Health) wird
zurzeit tiberall gesprochen und es wird viel
dartiber geschrieben. Seelische Gesund-
heit ist gerade in diesen Zeiten wirklich
wichtig. Ich meine, wenn bei Dir und
mir schon eine neurologische Diagnose
gestellt wurde, dann sollten wir gerade
deshalb noch mehr auf unsere seelische
und kérperliche Gesundheit achten. Ach-
test Du genug auf Dein Wohlbefinden,
geht es Dir wirklich gut? Nimmst Du Dir
taglich 10 Minuten Auszeit? Nur Du?

Wir informieren tber die Diagnose Epi-
lepsie in den sozialen Medien und machen
auf die Krankheit aufmerksam. Das ist eine

so wertvolle und wichtige Arbeit. Aber es
gibt es auch viele negative Beitrage, z.B.:
Jch hatte wieder einen Monster-Anfall
..." oder ,Schei Medikamente ..." oder
ahnliches. Uber solche Beitrage kénnen
wir viel diskutieren — aber genau das will
ich nicht. Mir fehlen die positiven Bei-
trage! Die kleinen alltaglichen Erfolge
von Menschen.

Zum Beispiel gehe ich seit vier Wochen
jeden Tag eine Stunde ohne Handy spa-
zieren. Am Anfang war es echt schwer,
aber jetzt geht es viel leichter. Die Zeit
ohne Handy hat sich nach drei Tagen
richtig gut angefthlt. Meine Gedanken
sind freier, ich fuhle mich besser und
bin auch ein bisschen stolz auf mich.
Das Durchhaltevermdgen und der Wil-
le sind stérker geworden. Auch dieses
kleine Beispiel gehort zur psychischen
Gesundheit bei Epilepsie und kostet le-
diglich ,,Uberwindung“. Durch Dein TUN
kannst Du Einfluss auf Deine psychische
Gesundheit nehmen.

Auf der Epilepsie-Online-Konferenz be-
kommst Du von namenhaften Experten
und Expertinnen aus verschiedenen
wissenschaftlichen Disziplinen neueste
wissenschaftliche Erkenntnisse zu den

veranstaltungen H

aus den gruppen und verbanden H

verschiedensten Themen aus erster Hand.
Es sind Live-Sessions geplant, in denen
Du Deine Fragen stellen kannst.

Unter www.epilepsie-online-konferenz.
de kannst Du Dich schon jetzt ganz ein-
fach mit einer E-Mail-Adresse kostenlos
anmelden, um nichts zu verpassen. Unter
meiner Kontaktadresse erhéltst Du weitere
Informationen zur Epilepsie-Online-Konfe-
renz und zur Online-Epilepsie-Akademie.

Kontakt:
Heike Hantel

heikehantel@epilepsieakademie.de
| Heike Hantel

Intensiver Erfahrungsaustausch moglich
Epilepsie-Selbsthilfegruppe Essen stellt sich vor

Wir erméglichen es den Selbsthilfegrup-
pen gerne, sich in ,einfélle” vorzustellen.
Daftir haben wir einen kleinen Frage-
bogen vorbereitet, der die Grundlage fiir
einen von uns erstellten Beitrag bildet.

Dieses Mal hat die SHG Essen den
Fragebogen ausgefiillt.

Wir wiirden uns freuen, wenn weitere
Gruppen diesem Beispiel folgen und
sich ebenfalls vorstellen wiirden. Wer
Interesse hat, kann den Fragebogen ger-
ne bei unserer Bundesgeschiftsstelle
anfordern — das Ausfiillen geht ganz
einfach. Wer méchte, kann uns gerne
auch einen eigenen Text schicken, in
dem er/sie seinelihre Gruppe vorstellt.

Gruppenfoto der Epilepsie-Selbsthilfegruppe Essen

einfalle 166, 2. Quartal 2023
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DE-Seminar Epilepsie und Gedachtnis 2022 in
Berlin, an dem drei Mitglieder der SHG teilgenom-
men haben,

Die Selbsthilfegruppe Epilepsie Essen
wurde am 19. Mérz 2001 von Helmut
Schmidt und seinem Sohn Robert gegriin-
det. ,Wir treffen uns immer am ersten und
dritten Dienstag im Monat, im Charleston
Wohn- und Pflegezentrum in der Volke-
ningstraBe 15 in Essen”, berichtet Tanja
Stein fur die Selbsthilfegruppe, der sie
seit 19 Jahren angehdrt.

Interessierte finden die Selbsthilfegruppe
im Internet u. a. unter Epilepsie Selbst-
hilfegruppe Essen oder tber die Bera-
tungsstelle fiir Selbsthilfegruppen und
Interessierte (Wiese) e.V. (Tel.: 0201 — 20
76 76). ,Durch einen Mitgliederbeschluss
vom 02. August 2022 haben wir eine
Satzung erstellt, die unter anderem regelt,
dass die Gruppe von einem Sprecherrat,
bestehend aus flinf Personen, geleitet
und vertreten wird", erklart Tanja Stein.

Eine typische Zusammenkunft beginnt
mit einer Kurzrunde, bei der jeder Teil-
nehmende (nur wenn er oder sie méchte)
von seinen/ihren Erfahrungen zum Beispiel
mit Medikamenten, Arzten und Befindlich-
keiten seit dem letzten Treffen berichtet.

Rainer Tobben, Leiter der SHG-Witten
und Vorstandsmitglied des DE-Landes-
verbandes Epilepsie Nordrhein-Westfalen,
hat uns darauf aufmerksam gemacht, dass
uns im Beitrag Neuigkeiten aus Nordrhein-
Westfalen in einfélle 164 (S. 41) ein Fehler
unterlaufen ist. Eine der Kassenpriferinnen
heiBt Birgit Becker (und nicht Butzer). Wir
bitten diesen Fehler zu entschuldigen und
danken Rainer Tébben fiir den Hinweis.
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Informationsstand der Gruppe auf der jahrlich statt-
findenden Messe Mode-Heim-Handwerk, auf der die
SHG regelmaBig vertreten ist.

»AuBer den regelméBigen Gruppentreffen
bieten wir auch die Teilnahme an Semi-
naren oder Informationsveranstaltungen
sowie Freizeitaktivitaten an. Auch Gaste
sind jederzeit herzlich willkommen®, sagt
Tanja Stein. Etwa 15 Personen nehmen
regelmé&Big an den Treffen teil. Die Gruppe
nehme die ihr gegebenen Moglichkeiten
der Offentlichkeitsarbeit, wie Informations-

sténde bei Messen — z.B. bei Mode-Heim-
Handwerk oder an Tagen der Selbsthilfe in
Essen und Nachbarstadten — gerne wahr.

Zielgruppe sind Menschen mit Epilepsie,
ihre Angehorigen und Interessierte. ,Es ist
in der heutigen Zeit schwer, eine Selbst-
hilfegruppe zu griinden und zu erhalten®,
finden Tanja Stein und ihre Mitstreiter/-
innen. ,Viele Menschen meinen, das
Internet kann alles beantworten und sie
unterschétzen das personliche Gesprach.
Es muss der Offentlichkeit klar gemacht
werden, dass Selbsthilfe personlicher
und damit intensiver Erfahrungsaustausch
heiBt und ist.“ Von der Deutschen Epi-
lepsievereinigung erwartet die Gruppe
gegebenenfalls Unterstiitzung bei der
schwierigen Selbsthilfearbeit, gleichzeitig
bieten wir auch unsere Unterstiitzung
bei derselben.

Die Gruppe trifft sich jeden ersten und
dritten Dienstag im Monat von 18 bis
20 Uhr im Charleston-Pflegeheim in der
VolkeningstraBe 15 in 45139 Essen.

Kontakt: o.stachel@t-online.de; pascal.
roth74@gmx.de; t.stein2705@arcor.de

Eltern von Kindern mit einer SCN2A-

Genmutation organisieren sich
Verein griindet sich und plant Elternkonferenz im September

,Bei lhrem Kind wurde eine Neumutation
im SCN2A-Gen gefunden. Sie wird als
pathogen eingestuft. Zwei kurze Satze
und Wochen, Monate, ja bei manchen
sogar Jahre des Wartens auf eine Er-
klarung fur die vielen Symptome waren
endlich vorliber. Die zahlreichen Untersu-
chungen und Krankenhausaufenthalte, um

)RREKTUR+++

Und dann ist uns noch ein Fehler un-
terlaufen. Bei der im Kalender auf den
letzten Seiten der einfille genannten
Telefonnummer der MOSES-Geschéfts-
stelle ist uns ein Zahlendreher unter-
laufen, der sich durch die letzten Hefte
zieht und erst jetzt aufgefallen ist. Die
korrekte Telefonnummer muss lauten:
0521 — 2700127. Vielen Dank fiir den
Hinweis, Frau Hahn.

herauszufinden was dem Kind fehlt, hatten
schlieBlich zu einem Ergebnis gefiihrt:
endlich eine Diagnose. Es war allerdings
eine Diagnose, mit der die meisten The-
rapeut/-innen, Arzte und Arztinnen und
selbst Google vor ein paar Jahren noch
nicht sonderlich viel anfangen konnten.
Die Suche nach weiteren betroffenen
Familien gestaltete sich schwierig. In
Deutschland gab es keine zentrale An-
laufstelle und Datenschutzbestimmungen
erschwerten die Weitergabe von Kontakt-
daten zusétzlich.

Zum Giliick gibt es soziale Medien: So
waren eine US-amerikanische Facebook-
Gruppe und Instagram fiir viele der erste
Kontakt zu weiteren betroffenen Familien
aus allen Teilen der Welt. Sich in einer
Fremdsprache tiber emotionale und be-
sonders medizinische Themen auszu-
tauschen, fallt allerdings vielen schwer:
Manche Themen kdnnen in der Mutter-



sprache einfach besser ausgedriickt und
gefihlt werden. Funf betroffene Familien
aus Deutschland fanden sich somit in
einem ,WhatsApp-Chat" zusammen und

s

| Caroline

| SCN2A-Vereinsvorstand Maaike Studemund, Tobias Janeck und
| Dr. Svenja Kaden, Eltern der drei SCN2A-Kéampfer Ben, Elias und
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konnten sich tber
Sorgen und Angste,
aber auch tiber Mog-
lichkeiten und Tipps
austauschen.
Die Gruppe
wuchs lang-
sam, aber
kontinuier-
lich. Auf der ersten SCN2A und
SCNB8A Konferenz im September
2021 in Bonn lernten sich die
ersten Familien personlich kennen
und die Idee kam auf: Wenn es
keine Anlaufstelle fiir Betroffene
in Deutschland gibt, dann bauen
wir doch eine auf!

0o

Am 24. Februar 2022, dem
SCN2A Awareness Day, griinde-
ten wir also den SCN2A Germany
e.V.; wir erstellten eine Webseite
mit zahlreichen Informationen fiir
Betroffene und medizinische Fach-
kreise. Als Verein verstehen wir
uns als erste Anlaufstelle, die kurz
nach der Diagnose Betroffene auf-
fangen kann, die Kontakte zu Fach-
leuten herstellt, die den Austausch
mit weiteren Betroffenen ermog-

licht und auf diesen
seltenen Gendefekt
aufmerksam macht.
Fir September 2023
planen wir ein gro-
Bes Familientreffen
mit Fachvortrdgen
und viel Zeit zum
gemeinsamen Aus-
tausch. Weitere Informationen zu dieser
seltenen Erkrankung und unserem Verein
finden Sie unter www.scn2a.de.

| Tobias Janeck

Das Gen SCN2A kodiert fir einen so-
genannten Natrium-lonenkanal, der im
Gehirn den Strom von Natriumionen tiber
die Membranen der Nervenzellen wesent-
lich reguliert. Patienten und Patientinnen
mit angeborenen Verdnderungen im Gen
SCN2A kénnen ein breites Spektrum an
Erkrankungen erleiden. Haufig zeigen
sich bei ihnen schwer zu behandelnde
Epilepsien, die bereits unmittelbar nach
Geburt beginnen kdnnen. Betroffene
kénnen in ihrer langfristigen Entwick-
lung teilweise stark beeintrachtigt sein
und auch Verhaltensauffalligkeiten wie
beispielsweise Autismus-Spektrum-Sto-
rungen entwickeln.

ANZEIGE

Epilepsie-Uberwachung
Sicherheit bei epileptischen Anféllen

® Zeichnet zuverlassig Anfélle auf

@ Dokumentiert Zeitpunkt, Dauer und Starke

® Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

® Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge

® Hilft langfristig bei Therapie und Medikation

® Ist als Hilfsmittel bei den Krankenkassen anerkannt

epltech

Epilepsie-Uberwachung

epitech GmbH | Bunder StraBe 184 | 32120 Hiddenhausen | info@epitech.de | +49 5221694 730 | www.epitech.de
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Stellenausschreibung

Der Landesverband NRW der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. ist ein Selbsthilfe-
verband und wurde 2004 in Dortmund ins
Leben gerufen. Wir bieten Menschen mit
Epilepsie und ihren Angehérigen Angebote
im Rahmen der Selbsthilfe, Selbstkontrolle
und Hilfe im alltaglichen Leben in Sachen
Epilepsie. Unser Ziel ist die Forderung eines
selbstbestimmten Lebens der Menschen
mit Epilepsie und ihrer Angehérigen, die
Erarbeitung individueller L6sungsansétze
sowie eine Aufklarung der Bevélkerung
Uber Epilepsie.

Zur Unterstiitzung unseres Teams im Be-
reich der Sachbearbeitung suchen wir
ab sofort einen Mitarbeiter (m/w/d) im
Rahmen im Rahmen einer Honorarstelle
von 4 bis 6 Wochenstunden (m/w/d). Die
Stelle ist zunéchst befristet auf ein Jahr. Wir
streben eine langfristige Beschéftigung an.

Ihr kiinftiges Aufgabengebiet:

® Koordination und Teilnahme an unse-
ren Vorstandssitzungen, Mitglieder-
versammlungen sowie von Veranstal-
tungen

o Uberwachung der Kontobewegungen

® Bearbeitung unserer Posteingédnge
und Ausginge (E-Mail sowie pos-
talisch)

® Erste Anlaufstelle firr Interessierte bzw.
der Offentlichkeitsarbeit

e Selbsténdige Einzelabrechnungen /
Kontofiihrung

Das wiinschen wir uns von lhnen:

® Ausbildung/Kenntnisse in Verwal-
tungsablaufen im Bereich der Biiro-
kommunikation

® Sicherer Umgang mit den géngigen
MS-Office-Programmen

e Organisationskompetenz

® einen teamorientierten Arbeitsstil.

Die vorgenannten Aufgaben sollen tiber-
wiegend aus dem Homeoffice heraus
passieren. Die notwendigen technischen
Gerate sowie Softwareprogramme wer-
den lhnen gestellt. Anfallende Fahrtkos-
ten zu Mitgliederversammlungen sowie
weiteren Veranstaltungen werden lhnen
erstattet, ebenso wie Fahrtkosten zu
gelegentlich stattfindenden Vorstands-
sitzungen in Prasenz.

Wir freuen uns auf lhre Bewerbung! Fur
weitere Informationen stehen wir Ihnen
gerne zur Verfligung.

Bewerbungen bitte an:

Giinther Dora
Euskirchener StraBe 30
53919 Weilerswist
dorahausweiler@gmx.de

Gemeinsam Epilepsie hehandeln
Uber die Zusammenarbeit von Patienten und Arzten

Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Epi-
lepsiebehandlung ist eine gute Zusam-
menarbeit zwischen Arzten und ihren
Patienten — wer wiisste das nicht. Doch
was ist das: eine gute Zusammenarbeit?
Was erwarten beide Seiten voneinander
und wie kann sie gelingen? Das war
Thema bei dem Arzt-Patienten-Dialog,
einer Veranstaltung im Rahmen des Ber-
lin-Brandenburger Epilepsie-Kolloquiums
im Mai 2023 in der Berlin-Brandenbur-
gischen Akademie der Wissenschaften
in Berlin-Mitte.

Das Kolloquium ist eine Fortbildungsreihe,

die sich primar an Arzte und Arztinnen
wendet und die, urspriinglich vom Epi-

einfalle 166, 2. Quartal 2023

lepsie-Zentrum Berlin, jetzt
von Berliner und Branden-
burger Epilepsiekliniken
(Epilepsie-Zentrum Ber-
lin-Brandenburg: Ev. Kran-
kenhaus Kénigin Elisabeth
Herzberge, Charité — Klinik
fiir Neurologie, Epilepsieklinik
Tabor; Klinik fiir Neurologie und
Zentrum fiir Epilepsie, Vivantes
Humboldt-Klinikum) seit fast 25
Jahren monatlich (mit Ausnahme
der Sommerferien) angeboten
wird und das gesamte Spekt-
rum der Epileptologie behandelt. Seit
vielen Jahren findet in dieser Reihe ein-
mal jahrlich in Zusammenarbeit mit dem
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Landesverband Epilepsie Berlin-Bran-
denburg ein Arzt-Patienten-Dialog statt
— diesmal zum Thema Zusammenarbeit
von Patienten und Arzten.

Zu Beginn der Veranstaltung fiihrte Nor-
bert van Kampen (Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg: Ev. Krankenhaus
Kénigin Elisabeth Herzberge) ein Ge-
sprach mit Friedhelm Schippers, dem
jetzigen Vorsitzenden des Landesver-
bandes, Uber die Erfahrungen, die er mit
seinen behandelnden Arzten gemacht hat.
Friedhelm Schippers, der vor fiinf Jahren
seinen ersten generalisierten tonisch-
klonischen Anfall hatte und bei dem vor
vier Jahren eine Epilepsie diagnostiziert
wurde, berichtete dabei von durchweg
positiven Erfahrungen. Jedoch sei es, so
Schippers, tiberwiegend um medizinische
Themen gegangen und weniger darum,
welche Auswirkungen die Epilepsie auf
seinen Alltag und Beruf haben wiirde —
allerdings sei er dafiir zum damaligen
Zeitpunkt auch gar nicht aufnahmeféhig
gewesen. Hatte ihn damals jemand wie
Prof. Dieter Janz gefragt, ob er wisse oder
eine Ahnung habe, warum er gerade jetzt
an einer Epilepsie erkrankt sei, hatte er
mit dieser Frage Uberhaupt nichts an-
fangen kénnen.

Rickblickend jedoch habe sich durch
die Epilepsie in seinem Leben vieles
verandert. Als er seinen ersten Anfall
bekam, war er in einer Situation, die ihn
in vielerlei Hinsicht tiberfordert und auch
nicht gutgetan habe. Das sei jetzt deutlich
anders, vieles habe sich zum Besseren
veréndert. Schippers wies abschlieBend
darauf hin, wie wichtig ihm der Kontakt
zur Epilepsie-Selbsthilfe und zu anderen
Menschen mit Epilepsie sei, da es fur
ihn hilfreich sei um zu erfahren,
wie andere Menschen mit ihrer
uM | Epilepsie umgehen, um selbst
neue Wege und Einstellungen

4 zur Epilepsie zu finden.

In seinem anschlieBenden
Impuls-Referat sprach Dr.
med. Ralf Berkenfeld (Epi-
lepsie-Schwerpunktpraxis,
Neukirchen-Flyn) das aus
seiner Sicht grundsétzliche
Problem beim Arzt-Patien-
tendialog an. Alle Modelle,

die sich mit einem gleich-
berechtigten Dialog im
Behandlungsprozess beschaf-
tigen, gingen, so Berkenfeld, davon aus,
dass dieser auf einer rationalen und auf
Fakten basierten Grundlage stattfinde

behan
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Referenten und Moderatoren der Veranstaltung, v.l: Dr. med. Ralf Berkenfeld, Friedhelm Schippers, Norbert van
| Kampen, Prof. Dr. med. Hans-Beatus Straub

und Entscheidungen auf einer rationa-
len Grundlage getroffen wiirden. Dem
sei aber nicht so. Menschen trafen die
meisten Entscheidungen ,aus dem Bauch
heraus", also geleitet durch ihre Gefiihle
— und lagen damit meistens auch richtig.

Berkenfeld erlauterte am Beispiel der Epi-
lepsiechirurgie, was das fiir den Arzt-Pati-
entendialog bedeutet. Wenn ein Arzt/eine
Arztin tiber Risiken und Chancen einer
Operation aufklart, geschehe das in aller
Regel anhand belegbarer Fakten. Wenn
er/sie zum Beispiel sage: ,Die Chance

auf Anfallsfreiheit durch eine Operation
liegt bei etwa 70%, die Risiken einer
Operation dagegen bei deutlich unter
19%", dann ware die Entscheidung fiir eine
Operation also naheliegend. Trotzdem
entscheiden sich viele dagegen, weil sie
Angst davor haben und ihr ,Bauchgefiihl“
ihnen davon abrit — und wer weiB schon,
ob er/sie nicht zu den ,deutlich unter 1%"
gehort. Es sei hier nur am Rande bemerkt,
dass es aus diesem Grunde — nur um-
gekehrt — vielen Menschen nicht gelingt,
mit dem Rauchen aufzuhdren. Zwar wei
inzwischen jeder Mensch, dass Rauchen

Du darfst nicht alles glauben, was du
Alexander Bojcan berichtet tber seine Depression

»Fur alle, die Fragen haben zur Leidens-
geschichte von Kurt Krémer, ist dieses
Buch. Der Rest ist Kunst.“ Die Kunst-
figur Kurt Krémer ist nicht zuletzt einem
breiteren Publikum durch die Sendung
Chez Krémer bekannt geworden, eine
Interview-Show mit einem zumeist pro-
minenten Gast, der sich Kurt Krémers
Fragen stellt.

Kurt Kromer alias Alexander Bojcan, so
sein burgerlicher Name, erzahlt in diesem
Buch von seinen Leiden, seiner Alkohol-
sucht, seinem Burnout, seinen Panik-
attacken, einer Phase der Impotenz und
schlussendlich von seiner Depression, von
der er ambulant in einer Klinik geheilt wur-
de, wie er berichtet. In seiner Berliner Art,
also schnodderig und direkt und mit einem
Schuss Komik, gewéhrt Kromer dem Leser

und der Leserin Einblick in verschiedene
Phasen seines Lebens. Leider geschieht
das recht unstrukturiert und nicht strin-
gent, was auch nicht schlimm wére, wenn
es nicht so viele Wiederholungen gédbe
und sich Krémer nicht verzetteln wirde.
So plaudert er kurzweilig Uiber schwierige
Zeiten. Die Darstellung bleibt oberflach-
lich, was moglicherweise dem Schutz
seiner Privatsphére dienen soll. Details
zu dem Leben mit seinen Frauen und
Kindern sind nicht zu finden, dafiir fallen
Namen Prominenter reichlich. Krémer er-
fahrt durch prominente Freundinnen und
Freunde vielféltige Unterstiitzung, bis hin
zur Vermittlung eines Therapieplatzes.

Die Rezensionen tber dieses Buch gehen
in ihrer Bewertung sehr weit auseinan-
der. Von ,Der schonungslos offene und
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das Risiko erh6ht, an Lungenkrebs zu er-
kranken und daran zu versterben. Das trifft
aber nicht fiir alle zu, und jeder/jede geht
wie selbstverstandlich davon aus, dass
es ihn oder sie schon nicht treffen wird.

Vor diesem Hintergrund wére es eine
spannende Diskussion gewesen, wie
damit, dass wir uns bei den meisten Ent-
scheidungen von unseren Gefiihlen leiten
lassen, bei Entscheidungen im Rahmen
der Epilepsiebehandlung umgegangen
werden sollte — wie also ein partnerschaft-
licher Arzt-/Patientendialog gelingen kann.
Leider konzentrierte sich die Diskussion
jedoch im Wesentlichen darauf, wie es
gelingen kann, dass die behandelnden
Arzte ihre Patienten in einer auch fiir diese
verstéandlichen Sprache informieren und
aufklaren. Auch die aktiv an das Publikum
gestellte Frage, was sich bei den Teil-
nehmenden mit einer Epilepsie in ihrem
Leben vielleicht auch zum Positiven ver-
dndert habe, traf auf wenig Verstandnis
und wurde nicht weiter besprochen.

Alles in allem war es eine sehr interes-
sante Veranstaltung mit einem wichtigen
Thema, das sicherlich an der einen oder
anderen Stelle weiter in seiner gesamten
Bandbreite besprochen werden sollte.

Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg

Norbert van Kampen
Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg

denkst

gleichzeitig lustige Lebensbericht eines
Kiinstlers, von dem die Offentlichkeit
bisher nicht viel Privates wusste" bis hin
zu ,Enttduschende Selbstbeweihrduche-
rung, die mich schon nach wenigen Seiten
genervt hat. Kein Nutzen fur Betroffene!”
Viele Leserinnen und Leser, die selbst an
einer Depression erkrankt sind, fiihlen
sich nach eigener Aussage verhohnt,
weil Depressionen nicht so harmlos sind,
wie sie dargestellt werden. Auch seien
an einer Depression erkrankte Menschen
nicht nach acht Wochen Klinikaufenthalt
geheilt, sondern hatten ein Leben lang
damit zu tun — wenn auch mit Optionen,
mit der Depression umgehen zu kénnen.

Ich finde eine Bewertung des Buches

schwierig. Manches fand ich irritierend,
Uberflissig und nervig. Zum Beispiel
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betont Kromer immer wieder, dass er
vierfacher alleinerziehender Vater sei,
trotz seiner haufigen Abwesenheit aus
beruflichen Griinden. An anderer Stelle
wird deutlich, wie das mdglich ist. Seine
Mutter lebt zeitweise mit im Haus; es gibt
ein Kindermadchen, zumindest, wenn eins
gebraucht wird; die Miitter kimmern sich
ebenfalls um die Kinder. Méglicherweise
ist das Buch nicht hilfreich fiir die Leserin
mit Depression und ohne Kinderbetreu-
ung. Aber es ist ja kein Ratgeber, wie
mehrmals betont wird — der Autor ist
Komiker und Schauspieler.

Ja, Krdmer dreht sich um sich selbst (um
wen soll er sich auch sonst drehen, wenn
es um seine Depression geht) und ja, er
beweihrauchert sich immer wieder. Aber
das ist aus meiner Sicht nicht wirklich
wichtig fiir die Einschatzung des Buches.

Am Puls der Zeit

/wei Biicher zur aktuellen Situation in Deutschland

Die Corona-Pandemie ist endlich vorbei
und alle scheinen so zu tun, als ob es sie
nie gegeben hitte — das zumindest ist
mein Eindruck. Vielleicht muss das so
sein, dass sich keiner mehr an schlim-
me Zeiten erinnern mag, wenn sie dann
endlich vorbei sind. Aber sollte das nicht
anders sein? Weltweit sind mehr als 6,8
Millionen Menschen an einer Corona-In-
fektion verstorben, in Deutschland sind
174.221 zu Tode gekommen (Stand:
08. Juni 2023, Quelle: https://de.statista.
com). Der Streit tiber die ZweckmaBigkeit
der Impfungen, eine mégliche Impfpflicht
und mogliche Impfschaden hat Familien
gespalten, Freundschaften auseinander-
gehen lassen; eine sachliche Auseinan-
dersetzung Uber viele im Zusammenhang
mit der Pandemie stehende Themen war
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Ein Mensch — und noch dazu ein pro-
minenter Mensch, der gesundheitliche
Probleme hat, tiber die noch vor einigen
Jahrzehnten gar nicht gesprochen wurde,
weil es peinlich war, weil Depression
nicht als Krankheit anerkannt war und
bei vielen auf Unverstandnis stie — hilft
bei der Aufklarung tiber diese und andere
Krankheiten. Auch eine Depression kann
jeden und jede treffen. Kurt Kromer macht
seine Depression und seine anderen
Leiden offentlich. BekanntermaBen ist
das hilfreich. M6gen auch noch andere
Aspekte bei der Vermarktung des Bu-
ches eine Rolle spielen, mag Krémer flir
manche ein selbstverliebter Schauspieler
sein — entscheidend ist, dass solche
Krankheiten bekannt sind und werden,
denn nur dadurch verschwinden irgend-

wann Stigmatisierung und Ausgrenzung.
l Conny Smolny

A b {
Du darfst nicht alles g
glauben, was du denkst.
Meine Depression

Kurt Krémer

Kiepenheuer & Wisch
Kéin 2022

ISBN 978-3-462-00254-6 [
192 Seiten
Preis: 20 €

kaum noch mdéglich — solche Begriffe
wie ,Covidioten", ,Systemhuren® und
schlimmere Ausdriicke wurden verwen-
det. Und das soll alles spurlos an uns
vorbeigegangen sein?

Vor diesem Hintergrund bin ich auf das
Buch Unser kompliziertes Leben von
Moritz Rinke gestoBen, der darin ausfihr-
lich von seinen personlichen Erfahrungen
in der Corona-Pandemie berichtet — und
eigentlich wollte ich das Buch auch nur
deshalb lesen. Es sind sehr personliche
Erfahrungen, Uber die Moritz Rinke be-
richtet. In vielen dieser Erfahrungen konnte
ich mich jedoch wiederfinden, vieles habe
ich auch so oder dhnlich erlebt. Rinke legt
keine Analyse vor, fragt sich nicht, welche
Auswirkungen diese Erfahrungen auf sein

heutiges Leben haben. Er beschreibt ein-
fach. Genau darin liegt die Starke dieses
Buches, auf dessen Riickseite die Uber-
schrift ,Erinnerungen an die Gegenwart”
steht. Vielleicht ist es fiir eine Analyse
tatséchlich noch zu friih und wir miissen
uns alle erst nochmal erholen — aber wir
alle sollten uns dartiber im Klaren sein,
dass wir um eine Auseinandersetzung mit
den Zeiten der Pandemie nicht umhin-
kommen. Es stehen dréngende Fragen
an: Wie konnen wir auf uns zukunftige
Pandemien — und sie werden kommen
— besser vorbereiten? Wie konnen wir
dafiir sorgen, dass es wieder gentigend
Pflegende gibt und sich die Arbeitsbe-
dingungen in der Pflege dauerhaft ver-
bessern? Durch Applaus jedenfalls nicht.
Wie kénnen wir es wieder hinbekommen,
die aufgerissenen Grében zu schlieBen
und wieder verniinftig miteinander ins
Gesprach zu kommen? Alle diese Fra-
gen beantwortet Moritz Rinke nicht, aber
seine personlichen Schilderungen, seine
Erinnerungen, unsere Erinnerungen sind
eine wichtige Voraussetzung dafir, dass
uns das gelingt.

Wie sprechen wir miteinander? Wie ge-
hen wir miteinander um? Dieser Frage
widmen sich Juli Zeh und Simon Urban
in ihrem Roman Zwischenwelten. Die Ge-
schichte ist schnell erzahlt. Nach zwanzig
Jahren treffen sich die Landwirtin Theresa
und der Journalist Stefan zuféllig wieder.
Beide haben zu Zeiten ihres Studiums in
einer WG in Miinster zusammengewohnt
und sich dann irgendwie aus den Augen
verloren. Stefan ist inzwischen Chef des
Kulturteils einer groBen Hamburger Zei-
tung und gerade dabei, zusammen mit
Klima-Aktivisten eine Sonderausgabe
vorzubereiten; Theresa ist Landwirtin in
der Prignitz in einen Ort, in dem 28%
der Bewohner/-innen die AfD wahlen.
Das erste Treffen verlduft katastrophal,
da beide auf den ersten Blick in komplett
gegensitzlichen Welten leben, und ab
da tauschen sie sich eigentlich — bis
auf eine Ausnahme — Uber die sozialen
Medien und das Internet aus. Das Buch
gibt den Dialog der beiden wieder, so, als
ob jemand die Nachrichten, die sich die
beiden gegenseitig schicken, protokolliert
und aufgeschrieben hatte.

Ohne an dieser Stelle ins Detail gehen
zu wollen, wird beim Lesen des Buches
deutlich, wie stark der Riss, der mitten
durch unsere Gesellschaft geht, inzwi-
schen ist. Obwohl sich Theresa und
Stefan im Grunde ihres Herzens einig
sind, sind sie doch in vielem komplett



anderer Meinung -
und auch ihre Um-
gangsform lassen zu
wiinschen ubrig. Oft
kommt es zu heftigen
gegenseitigen Be-
schimpfungen, aber
eine Zeit lang sieht es so aus, dass sie
trotz allem im Gesprach bleiben und
zumindest Verstandnis fiir die Position
des/der anderen aufbringen.

Das Buch von Juli Zeh und Simon Urban
ist gut lesbar, aber manchmal musste ich
es an die Seite legen, weil es fiir mich
belastend war zu erkennen, wie wir — oder
zumindest einige von uns — in Deutsch-
land inzwischen miteinander umgehen.
Das Buch ist eben nicht nur ein Roman,
der eine Geschichte erzihlt, sondern sehr
nahe an dem, was wir tagaus tagein in
unserem Alltag erleben. Das Buch regt
sehr zum Nachdenken an, und darin
liegt, so empfinde ich das, seine Starke.
Wenn wir wieder aufeinander zugehen
wollen, wenn wir es schaffen wollen, als
Gesellschaft die Herausforderungen,
die in den Jahren auf uns zukommen
werden, so halbwegs in den Giriff zu
bekommen, bleibt uns nichts anderes
Ubrig, als wieder ein wenig aufeinander
zuzugehen. Dass das dringend notwen-
dig ist, macht die Lektiire des Romans
eindringlich deutlich.

Zuriick zu Moritz Rinke. Ich habe dann
doch noch die anderen Kapitel seines
Buches gelesen, bei denen es nicht um
die Pandemie geht. Er schreibt tiber den
Krieg in der Ukraine und tber Tatjana, die
von dort flichten musste und mit ihrer
dreijahrigen Tochter eine Zeitlang bei ihm
und seiner Familie gelebt hat. Er berichtet
tber den Umgang mit Gefliichteten und
die Situation in der Turkei —auch auf einer
sehr personlichen Ebene, denn Moritz
Rinke ist mit einer Tirkin verheiratet und
hat deshalb auch in der Tirkei eine Fami-
lie. Und er schreibt liber Angela Merkel,
Helmut Kohl und Olaf Scholz.

SIMOM LIRBAMN

—und das hat mich
auch schockiert —
waren fir mich die
Teile des Buches, in
denen Moritz Rin-

K Am eindringlichsten

Zwisthen

Welten Ly

Inklusion
Wege und Ausreden

JInklusion bedeutet, dass jeder Mensch
in seiner Individualitat als Teil der Gesell-
schaft akzeptiert wird und gleichberechtigt
sowie selbstbestimmt die Moglichkeit hat,
vollumfénglich an ihr teilzuhaben®, schreibt
Raul Aguayo-Krauthausen in seinem im
April 2023 herausgekommenem Buch. Der
Begriff Inklusion bezieht sich also nicht
nur auf Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung, wird aber haufig
in Bezug auf diese verwendet. Dabei sind
Menschen mit Behinderung keine homo-
gene Gruppe, vielmehr ist ,Behinderung
nur eines von vielen Identitatsmerkmalen
(...), die bei jedem Individuum verschieden
sind“. Auch Krauthausen setzt aus unter-
schiedlichen Griinden in seiner Argumen-
tation bei Menschen mit Behinderungen
an, macht aber gleich zu Anfang deutlich,
dass dies nur der Ausgangspunkt einer
groBeren Diskussion sein kann.

Krauthausen lisst in seinem Buch viele
Menschen zu Wort kommen, wie zum
Beispiel Barbara Sima-Ruml (Sachver-
standige fur Barrierefreies Bauen in der
Steiermark), Tina Sander (mittendrin e.V.,
Kéln), Jutta Schéler (von 1980 — 2006
Professorin fiir Erziehungswissenschaften
an der TU-Berlin), Theresia Degener
(Juristin und Professorin fiir Recht und
Disability Studies in Bochum), Patrizia
Kubanek (Sexualberaterin fiir Menschen
mit Behinderungen), Alhassane Baldé
(Rennrollstuhlfahrer) und andere, die sich
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ke Uber Tatjana und unseren Umgang
mit Gefliichteten schreibt. Gerade die
sehr personliche Ebene, auf der Rinke
schreibt, macht eindringlich klar, was
es fur die Betreffenden bedeutet, aus
ihren Landern — sei es nun die Ukraine,
Syrien oder Ruanda — fliehen zu miissen,
alles zu verlieren und in einem Land neu
anfangen zu muissen, indem sie nicht
von jedem/jeder willkommen geheiBen
werden. Wirklich jeder und jede, der/die
sich zu diesen Fragen duBern moéchte
— sei es nun im familidren Kreis, unter
Freunden oder auch in der Politik — sollte
diese Texte von Moritz Rinke lesen und
sich dann fragen, ob er oder sie das eine
oder das andere nicht doch noch einmal

Uiberdenken sollte.
| Norbert van Kampen

aus unterschiedlichen Perspektiven zum
Thema Inklusion &duBern.

Im ersten Teil seines Buches setzt sich
Krauthausen vor allem mit den Themen
strukturelle Gewalt und strukturelle Be-
nachteiligung auseinander. Dabei be-
schaftigt er sich auch mit der Rolle der
Wohlfahrtsindustrie, die nach Krauthau-
sen millionenschwere Werbekampagnen
finanziere, ,in denen sie dariiber aufklaren
wollen, dass Menschen mit Behinderun-
gen auch Menschen sind". Er fragt sich,
ob solche Kampagnen wirklich sinnvoll
sind oder ob es nicht sinnvoller sei, damit
+inklusive Bildungssysteme voranzutrei-
ben und ausgrenzende Férderschulsys-
teme abzubauen, damit behinderte und
nichtbehinderte Kinder standardmaBig
zusammen lernen und miteinander so-
zialisiert werden?"

Im zweiten Teil setzt sich Krauthausen mit
aus seiner Sicht ungelosten Fragen der
Inklusion auseinander, zum Beispiel in
der Schule oder in der Arbeitswelt. Dem
oft eingebrachten Einwand der fehlenden
finanziellen Méglichkeiten fiir inklusive
Schulen fur alle setzt er — so auch die von
ihm interviewte Jutta Schéler — entgegen,
dass wir uns ein inklusives Bildungssys-
tem leisten kdnnen — was wir aber ,auf
Dauer nicht finanzieren kénnen, sind zwei
parallel laufende Systeme von inklusiven
Regel- und Forderschulen®. Auch macht
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er deutlich, dass Werkstitten fiir Men-
schen mit Behinderung ihrem eigentlichen
Ziel — ihren Beschaftigten den Weg auf
den ersten Arbeitsmarkt zu ebnen — in
keiner Weise gerecht werden. Das habe
unter anderem auch strukturelle Griinde,
da Werkstitten, um wirtschaftlich arbeiten
zu kénnen, dumm wéren, wenn sie ihre
leistungsféahigsten Mitarbeitenden auf den
ersten Arbeitsmarkt vermitteln wiirden.

Im dritten Teil beschéftigt sich Kraut-
hausen mit dem, was uns weiterbringen
konnte. Zentral ist es laut Krauthausen,
Begegnungen zwischen Menschen mit
und ohne Behinderung zu erméglichen.
Das sei aber nur dann mdglich, wenn
Menschen mit Behinderungen nicht in
Sondereinrichtungen wie Férderschulen
oder Werkstéatten, in denen sie kaum
Kontakt mit Menschen ohne Behinde-
rung haben, ausgesondert werden. Zwar
miisse es durchaus sichere ,Raume zur
Selbstreflexion und zum gewaltfreien
Austausch geben“ (das kénnten z.B.
Selbsthilfegruppen sein). ,Aber wenn es
darum geht, eine gesamtgesellschaftliche
Kultur neu zu denken, dann bringen uns
solche abgesonderten Raume nur bedingt
weiter", so Krauthausen.

Das Buch von Krauthausen gibt viele
Denkanst6Be, bietet aber keine fertigen
Lésungen an. Die kann es auch gar nicht
geben, denn ,Inklusion ist kein Ziel, son-
dern ein Prozess, und zwar der Annahme
und der Bewéltigung von menschlicher
Vielfalt“. Obwohl in dem Buch viele Fra-
gen offenbleiben — zum Beispiel was den
Umgang mit schwermehrfachbehinderten
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und oder schwer geistig behinderten
Menschen betrifft — wird bei der Lektii-
re des Buches doch eines klar: Wenn
wir Inklusion wirklich wollen, bleibt uns
nichts anderes librig, als auch fiir diese
Menschen Losungen zu suchen und zu
finden.

Und noch eins ist mir deutlich geworden.
Wenn unser Ziel eine inklusive Gesell-
schaft ist, dann diirfen wir uns nicht nur
auf ein Merkmal — z.B. Behinderung oder
chronische Krankheit — konzentrieren,
sondern miissen auch andere Merkmale,
aufgrund derer Menschen diskriminiert,
benachteiligt oder ausgesondert werden,
in den Blick nehmen, z.B.: ethnische Her-
kunft, Hautfarbe, Geschlecht, religiose
Orientierung, sexuelle Orientierung. Alle
Menschen, die, aufgrund welches Krite-
riums auch immer, benachteiligt werden,
sollten sich nach Krauthausen zusammen-
tun und sich gemeinsam fiir eine inklusive
Gesellschaft einsetzen — und da ist jeder
und jede gefragt.

| Norbert van Kampen

Wer Inklusion will,
findet einen Weg.
Wer sie nicht will,
findet Ausreden.

Raul Aguayo-
Krauthausen

Rowohlt Taschenbuch
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Gemeinsam

einsam

Ein Roman nach einer
wahren Geschichte

Maren Blaschke hat ihnren Roman in An-
lehnung an ihre eigene Geschichte ge-
schrieben. ,Viele Szenen aus Gemeinsam
einsam sind von meinem Leben inspiriert.
Doch es gibt auch zahlreiche fiktive Mo-
mente, Personen und Dialoge in diesem
Buch ..., schreibt sie in ihrem Nachwort.
Die Autorin hat das Buch unter dem Pseu-
donym Maren Blaschke im Selbstverlag
Uiber eine Plattform mit Verlagsdienst-
leistungen herausgegeben und auf der
Leipziger Buchmesse vorgestellt.

Die Protagonistin des Buches, Clara,
schildert als Ich-Erzdhlerin ihr Leben an
der Seite ihres Mannes Georg, von dem
sie sich getrennt hat. Es ist eine Geschich-
te Uber Claras eigenes Erleben und ihre
Befreiung aus dieser Beziehung, die ihr
offensichtlich nicht gutgetan hat. Wie
Maren Blaschke im Gesprach mit mir
erklarte, ist das Buch die Frucht einer
Therapie; auch wollte sie ihre Erfahrungen
mit anderen Menschen teilen. Auf der
Buchmesse in Leipzig seien Leserinnen
und Leser auf sie zugekommen, um sich
bei ihr zu bedanken, weil es ihnen in
ihren jeweiligen Lebenssituationen ahn-
lich ergangen sei — nicht mit Blick auf
Epilepsie, sondern beispielsweise auf
andere chronische Erkrankungen.

Obwohl erst ganz am Schluss des Ro-
mans klar wird, dass Georg epileptische
Anfélle hat — in der Erz&hlung wird immer
nur von ,es"“ gesprochen, das hin und
wieder passiert — hat er offenbar eine
Epilepsie mit einfachen und komplex-fo-
kalen Anféllen. Georg und seine Familie
stehen nicht offen zu seiner Erkrankung.
Es wird ein groBes Geheimnis daraus ge-
macht, und auch Clara darf mit niemanden
dartiber reden, was sie sehr belastet.

»'Die Anfille selbst waren aber nie das
Problem’, betonte ich schlieBlich gegen-
tiber der Arztin. ,Die gingen immer recht
schnell voriiber ... Es begann immer
erst danach." Clara beschreibt, dass ihr
Mann nach jedem Anfall unkontrollierte
Handlungen durchfiihrt, bei denen er
Clara bedroht und sich und auch Clara
schon haufig — teilweise auch sehr schwer
— verletzt hat. Besonders dramatisch
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wird es, als Georg nach einem Anfall
auf das Dach ihres Hauses klettert, dort
herunterspringt und schwer verletzt ins
Krankenhaus muss. ,'Seine Arzte hatten
es mir so erklart: Nachdem die Signale
im Gehirn wie wild gefeuert haben, fahrt
es sich erst Sttick fir Stlick wieder hoch.

Der élteste, primitive Teil wird dabei zuerst
aktiviert. Also das, was man Reptilienge-
hirn nennt. In diesem Modus wollte Georg
immer fliehen, hatte Angst vor allem und
wollte sich dann gegen diese Gefahren
wehren. Wer ihn festhielt oder sich in
seinen Weg stellte, war — aus seiner
Sicht — eine Gefahr fur ihn. Also wurde
derjenige weggeschubst ...*".

slch méchte auch tiber extreme Formen
der Epilepsie aufklaren®, betont Maren
Blaschke im Interview mit mir. Aus ihrer
Sicht sei zu wenig bekannt tiber die ver-
schiedenen Arten und ,Gesichter" der
Epilepsie. Die Perspektive der Angeho-
rigen werde oft vernachléssigt.”

Im Roman geht es sehr stark um diese
Folgen der epileptischen Anfélle und um
die Art, wie die handelnden Personen
damit umgehen. Ganz besonders geht
es um Claras Seelenleben und darum,
dass sie von der ganzen Situation hoff-
nungslos Uberfordert ist. ,Mein Leben
war eine Luge. Und ich fand kaum noch
darin statt. Alles drehte sich um ihn, ihn,
ihn und seine Gesundheit und seine Si-
cherheit“. Und an anderer Stelle, als sie
Georgs Schwester nach Georgs Sprung
vom Dach im Krankenhaus im Warte-
bereich trifft: ,Seine Schwester taucht
neben mir auf. Sie jammert, dass sie ihre
letzten Urlaubstage dafiir geopfert hat,

hier bei ihm sein zu kénnen. ,Ich habe
mein Leben hierfiir geopfert’, antworte
ich roboterhaft".

Diese Perspektive, die Perspektive der
Angehdrigen, wird oft vernachléssigt,
erlautert mir Blaschke im Gespréch. Das
groBe Problem in ihrer Beziehung sei
gewesen, wie ihr Mann mit der Erkran-
kung umgehe: ,Da wird alles verheimlicht,
keiner darf es wissen und er ist nicht
bereit, Verantwortung zu tibernehmen.”
Diese Heimlichtuerei habe sie ,kaputt-
gemacht”. ,Es entsteht verborgenes,
nicht nachvollziehbares Leid. Angehérige
moéchten helfen, fur den anderen da zu
sein, doch irgendwann wird es zu viel,
und eigene Erkrankungen kénnen die
Folge sein. Ich méchte ein fiir alle Mal
genau dieses Schweigen brechen und
allen Angehérigen — und nattirlich auch
den Betroffenen — Gehor verschaffen und
ftr mehr Verstandnis sorgen”, schreibt
Blaschke im Nachwort zu ihrem Buch.

Auf ihrer Webseite (www.maren-blasch-
ke.com) will Maren Blaschke weitere
Informationen zu Epilepsie blindeln: Auf
der Unterseite Fiir Betroffene hat sie hilf-
reiche Links fir Menschen mit Epilepsie
zusammengestellt — auch zur Webseite
der Deutschen Epilepsievereinigung —
und sie hat die Videoserie EpiLeben
angefangen.

Alles in allem ein guter Ansatz, und sicher-
lich hat Maren Blaschke Recht, wenn sie
sagt, dass die Perspektive der Angehori-
gen oft vernachlassigt wird. Wird von An-
gehdrigen gesprochen, sind damit meist
Eltern von Kindern mit Epilepsie gemeint
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— aber fast nie Partner und Partnerinnen
von Menschen mit Epilepsie. Das sollte
sich dndern, und das Buch von Blaschke
ist ein eindringlicher Appell dafiir.

Allerdings wird in dem Roman mehr als
deutlich, dass es eigentlich nicht um
ein ,zu wenig“ an Informationen geht,
sondern vielmehr um einen angemes-
senen Umgang mit der Epilepsie. Viele
Belastungen, denen Clara ausgesetzt
ist, haben ihre Ursache darin, dass sie
mit niemandem Uber die Epilepsie ihres
Mannes reden darf, dass er selbst und
auch seine Eltern eigentlich nichts tber
die Epilepsie wissen wollen. Inzwischen
gibt es viele und auch gute Informationen
Uiber Epilepsie, zum Beispiel im Internet;
wenn diese aber nicht abgerufen und an-
genommen werden, helfen sie auch nicht
weiter. Sehr viel hilfreicher wire es zum
Beispiel, den Partnern und Partnerinnen
- und nur diesen — ein Forum zum Aus-
tausch zu bieten oder ihnen geeignete
Beratungsmoglichkeiten anzubieten.

Blaschke stellt die Sicht einer Partnerin
eines Mannes mit Epilepsie (Clara) in
den Mittelpunkt ihres Romans. Das ist
vollig legitim und macht die Starke des
Romans aus. Allerdings wird die Epi-
lepsie ihres Mannes Georg nur ganz am
Schluss erwdhnt — der/die nicht infor-
mierte Leser/-in weiB lange gar nicht,
was denn dieses ,es" ist, dass Georg
immer wieder ,anfallt“. Auch sind einige
Formulierungen problematisch, wie ,der
Zombieblick ist wieder da. Ich hasse
es. Diese pure Leere in seinen Augen®,
oder: ,Daist kein einziger Gedanke hinter
seinen Augen. Es ist, als ware da keine
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Seele", oder: ,Georg geht tiber in seinen
Reptilienmodus ... Seine ganze Starke
und all seine Instinkte sind hellwach, aber
kein einziger logischer Gedanke ist zu
finden“. Beides zusammen tragt mehr zur
Damonisierung der Epilepsie bei, als zur
Aufklarung — Blaschke erreicht damit unter
Umstanden das Gegenteil von dem, was
sie eigentlich will. Zwar geht sie in ihrem
Nachwort darauf ein, dass die Epilepsie
viele Gesichter hat und die Folgen eines
Anfalls nicht immer so dramatisch sind,
wie sie sie erlebt hat — aber der Eindruck,
den die Lektlire ihres Buches hinterlésst,
ist ein anderer.

Ob Maren Blaschke mit ihrem Roman der
erweiterten Epilepsie-Community einen
Gefallen getan hat, bleibt abzuwarten.
Gut geschrieben ist es.

| Sybille Burmeister

Gemeinsam einsam

by ‘ Maren Blaschke
GEMEINSAM
LINSAM tredition GmbH
5 Ahrensburg 2023
ISBN: 978-3-347-
90382-1
168 Seiten

Preis: 14,99 € (TB)
(auch als Hardcover
erhiltlich)
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Leben mit Borderline
Wie es sich anfihlt. Wie man damit umgeht. Was wirklich hilft.

+Es ist ein Sonntag in Bremerhaven und
an meinem Schreibtisch brennt das Licht.
Merle, meine kleine Hiindin aus Ruménien,
liegt an meinen FiiBen und schnarcht leise.
Vielleicht ist es das Gliick, von dem alle
reden. Vielleicht aber sind es vielmehr die
unendlichen Striange an Ereignissen, die
zu genau diesem Moment gefiihrt haben,
die das Gliick eigentlich ausmachen. (...)
Dieses Buch st keine Anleitung zum Gliick,
kein Ratgeber und kein Rezept fir Ge-
sundheit und lebenslange Zufriedenheit.
Vielmehr ist es die Einordnung der manch-
mal tiberwaltigenden Begebenheiten des
Lebens in seinen bunten Facetten.” Bunt
bzw. farbenfroh ist vieles in diesem Buch:
Der Titel und die illustrierenden Fotos, die
die Autorin zeigen, sowie ihre Sprache,
wenn sie herausgefunden hat aus der
Dunkelheit ihrer Psyche.

Jennifer Wrona hat seit friihester Jugend
eine emotional-instabile Persénlichkeits-
stérung Typ Borderline. Sie berichtet in
ihrem Buch tiber Therapien und Klinikauf-
enthalte, sie erzahlt vom Agieren gegen
und mit sich selbst. Sehr offen gibt sie
einen Einblick in ihren Kampf, der jahre-
lang aufgrund suizidaler Gedanken, ihre
Ess-Brech-Sucht und Selbstverletzungen
auch ein Kampf ums Uberleben war. Unter

dem Vorurteil, dass Menschen mit einer
Borderline-Persénlichkeitsstérung ihre
Gefiihle nicht unter Kontrolle haben und
andere manipulieren, litt auch Jennifer
Wrona — wie viele andere mit dieser
Diagnose. Sie schreibt tber ihren Weg
zur Heilung, beschreibt, wie sie zu sich
selbst findet, sich anzunehmen und zu
lieben lernt.

sIch bin sperrig und ecke an und viele
maogen das nicht und ich brauchte lange,
um zu begreifen, dass ich die Einzige
bin, die mir am nachsten stehen muss.
Ich bin auf dem spannendsten Weg,
lerne viel und wenig und bin froh, da zu
sein, die Frau zu sein und toll zu sein. Ich
falle trotzdem noch hin und schlage mir
die Knie blutig, aber ich versorge meine
Wunden nun immer besser und lasse sie
nicht mehr offen brennen.”

Heute geht es Jennifer Wrona gut. Sie
ist ein reflektierter Mensch, der zu einem
Gesicht fur die Entstigmatisierung psy-
chischer Erkrankungen geworden ist.
Seit 2017 spricht sie 6ffentlich tiber das
Thema Mental Health, nicht zuletzt auch,
um Tabus zu brechen und psychische
Erkrankungen &ffentlich und fiir alle Men-
schen verstandlicher und ,normaler” zu




machen. Sie gibt Interviews und halt
Vortrage zum Thema Psyche.

Jennifer Wrona wurde in Stiddeutschland
geboren und lebt in Bremerhaven. Dort
studiert sie Digitale Medienproduktion.
Ihre Kolumne #letstalkaboutmentalhealth
in der Stuttgarter Zeitung (Stadtkind)
wie auch ihre Posts bei Instagram sind
gekennzeichnet durch Empathie fur
die Sache, durchdachte persénliche
Einschatzungen und fundierte wissen-
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Epilepsie: Wir schreiben Geschichte
lautet das Motto des diesjahrigen Tages
der Epilepsie — und es ist auch der
Schwerpunkt des nichsten Heftes der
einfélle. Auf der einen Seite mdchten wir
uns damit beschéftigen, was Menschen
mit Epilepsie im Laufe der Geschichte
geleistet haben und immer noch leisten.

Auf der anderen Seite mochten wir dar-
tiber berichten, wie mit Menschen mit
Epilepsie gestern und heute umgegan-
gen wurde und was das heute fiir uns
bedeutet; dabei wollen wir das Dritte

schaftliche Fakten. Das ist auch charak-
teristisch fur dieses Buch. Wrona hat
einen Service-Teil hintenangestellt, der
mit der Nummer der Telefonseelsorge
beginnt und auf weiterflihrende Links
und Literatur verweist. Daran schlie-
Ben sich ausfiihrliche Endnoten und
ein Stichwortverzeichnis an. Ein sehr
empfehlenswertes Buch — nicht nur fiir
psychisch kranke Menschen und ihre

Angehdrigen.
| Conny Smolny
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Reich nicht ausklammern. Auch méch-
ten wir einen Blick darauf werfen, wie
sich die Epilepsiebehandlung entwickelt
hat: Was war z.B. vor einhundert Jahren
mdglich, was ist heute mdglich und was
wird vielleicht in Zukunft méglich sein?

Naturlich gibt es noch einen weiteren
Aspekt des Themas, der nicht zu kurz kom-
men soll: Die personlichen Geschichten
unserer Leserinnen und Leser. Wir wiir-
den uns freuen, wenn wir diesmal viele
kleinere oder auch gréBere Beitrage von
Ihnen/Euch bekommen wiirden, in denen
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impressum H
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Konfettiregen im Kopf -
Leben mit Borderline

NONFETTIREGEN
1M KOPF inwe s

Jennifer Wrona

Jennifer Wrona

TRIAS Verlag

Stuttgart 2021

ISBN 978-3-432-11261-9
172 Seiten

Preis: 19,99 € (TB)

Die Redaktion bittet die Leserinnen
und Leser um Mitarbeit, kann aber fiir
unverlangt eingesandte Manuskripte
und Fotos keine Verantwortung tiber-
nehmen und behélt sich vor, diese vor
Verdffentlichung redaktionell zu bear-
beiten und ggf. zu kiirzen.

Der Bezug der einfélle ist im Mit-
gliedsbeitrag enthalten.
Mitgliedsbeitrag: 75,-- €

(ermaBigt: 30,-- €)

Konto: Deutsche Bank Berlin

IBAN DE67 1007 0024 0643 0029 00
BIC (SWIFT) DEUT DE DBBER
Spendenkonto: Deutsche Bank Berlin
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Wichtig: Bei Adressenénderungen,
Nachfragen, Zahlungen etc. immer die
vollstédndige Anschrift angeben. Zeit-
schriften werden von der Post nicht
nachgesandt.

ihr Uber eure personliche Geschichte,
Eure Gliicksmomente oder Sorgen, eure
Erfahrungen und eure Wiinsche berich-
tet. Wie immer, werden die Beitrage auf
Wounsch anonymisiert; bei persénlichen
Beitrdgen nennen wir ansonsten in der
Regel lediglich den Vornamen der Autorin
oder des Autors.

Das nachste Heft erscheint Anfang
Oktober 2023. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 01. September
2023, Anzeigen kénnen bis zum 08.
September 2023 angenommen werden.
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B kalender

FAMOSES und MOSES-SCHULUNGEN: Weitere Termine finden sich auf www.famoses.de oder sind bei der MOSES-
Geschéftsstelle (Bettina Hahn, Tel.: 0521 — 2700127) zu erfragen.

Veranstaltung Anmeldung & Infor- | Fon/Fax/Mail
mation

28.07.2023
16.00 — 17.00 Uhr

16. - 17.08.2023
jew. 08.30 — 15.30
Uhr

18.08.2023
14.00 — 18.00 Uhr

18. — 20.08.2023
19 (Fr) - 13 (So)
Uhr

25. - 27.08.2023

02.09.2023
09.00 — 18.00 Uhr

08. - 10.09.2023
18 (Fr) - 13 (So)
Uhr

15. - 17.09.2023
18 (Fr) - 13 (So)
Uhr

04.10.2023
17.00 — 19.00 Uhr

05.10.2023
10.30 — 16.00 Uhr

05.10.2023
19.00 — 20.30 Uhr

07.10.2923

07.-08.10.2023
jew. 09.00 — 17.00
Uhr

Ev. KH Kénigin Elisabeth
Herzberge (KEH), Herz-
bergstr. 79, 10365 Berlin

SHR Zentralklinikum Suhl,
SPZ,
Albert-Schweitzer-Str. 2
98527 Suhl

Zinzendorfhaus, Zinzen-
dorfplatz 3, 99192 Neudi-
etendoerf

Zinzendorfhaus, Zinzen-
dorfplatz 3, 99192 Neudi-
etendoerf

Epilepsie-Zentrum Bethel,
Krankenhaus Mara, Mara-
weg 1, 33613 Bielefeld

AOK, Baseler StraBe 2,
61353 Bad Homburg &
Online

Haus Meeresfrieden
Maxim-Gorki-StraBe 19
17424 Heringsdorf/Ost-
see

Dietrich Bonhoeffer-Haus,
ZiegelstraBe 30, 10117
Berlin

Vivantes Humboldt-Klini-
kum, Bibliothek, Am
Nordgraben 2, 13509
Berlin-Reinickendorf

Hotel Ratswaage,
Ratswaageplatz 1-4,
39104 Magdeburg

Online

Verein Lehrerheim, Saal 4.
Stock, Weidenkellerstr. 6,
90443 Nurnberg

Online

einfalle 166, 2. Quartal 2023

Kammerkonzertreihe —
Open Air Konzert

Famoses Kinderkurs

Mitgliederversammlung
des DE-Bundesver-
bandes

Arbeitstagung: Wie
héangen Epilepsie und
Psyche zusammen?

Famoses Eltern- &
Kinderschulung

Selbsthilfe im Dialog
(u.a. mit Alexander
Walter)

Seminar: Epilepsie und
Angst

Seminar: Selbstwirk-
samkeit fir Menschen
mit Epilepsie

Berlin-Brandenburger
Regionalveranstaltung
zum Tag der Epilepsie
2023

Zentralveranstaltung
zum Tag der Epilepsie

FAQ - Fragen-Ant-
worten Querbeet — Ein
Infoabend fiir alle Rat-
suchende

Erste Hilfe fur die
Seele

MOSES-Schulung

Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg &
KEH

Norbert van Kampen

Dr. A. Fuchs/M.Wiktor
Anmeldung erforder-
lich

DE-Bundesverband
Claudia Riihl
Anmeldung erbeten

DE-Bundesverband
Claudia Riihl
Anmeldung erforder-
lich

Dipl. Psych Kristina
Lobemeier
Anmeldung erforder-
lich

AOK — Susanne
Strombach
Anmeldung erforder-
lich
DE-Bundesverband
Claudia Riihl
Anmeldung erforder-
lich

DE-Bundesverband
Claudia Riihl
Anmeldung erforder-
lich

Vivantes Humbold
Klinikum, Zentrum fiir
Epilepsie & LVBB

DE-Bundesverband
Claudia Riihl

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie

Landesverband Epi-
lepsie Bayern, Doris
Wittig-MoBner

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie

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

Tel.: 03681 — 356391
anne.fuchs@srh.de

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

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

Tel.: 0521 — 772
78902
Fax: 0521 - 772
77061

kristina.lobemeier@
mara.de

Tel.: 06172 — 272 178
selbsthilfe@he.aok.de

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

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

Tel.: 030 — 3470 3483
Susanne.slopi-
anka-poehlmann@
epilepsie-vereinigung.
de

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereini-
gung.de
www.epilepsie-vereini-
gung.de
oa-nbg@rummelsberg-
er.net

Tel.: 0911 — 1809
3747
wittigmoBner@epilep-
siebayern.de
oa-nbg@rummelsberg-
er.net



kalender H

Veranstaltung Anmeldung & Infor- | Fon/Fax/Mail
mation

14.10.2023
11 Uhr

14.-15.10.2023
9.30(Sa)-17
(So) Uhr

20.10.2023
14.00 — 16.30 Uhr

20.-21.10.2023
18 (Fr) — 13 (So)
Uhr

26.10.2023
10.00 — 12.30 Uhr

27.10. -
29.10.2023

03. - 05.11.2023
03.11: 14.30 — 20
Uhr

04.11:8.30 —
19.30 U.

09.11.2023
19.00 — 20.15 Uhr

10.11. -
12.11.2023

18 (Fr) — 13 (So)
Uhr

16.11.2023
19 — 20.30 Uhr

24.11.2023
16.00 — 17.00 Uhr

30.11.2023
19.00 - 20.30 Uhr

15.12.2023
16.00 — 17.00 Uhr

Klinikum der Barmherzi-
gen Bruder Trier, Nordal-
lee 1, 54292 Trier

Neurologische GMP am

Seelberg, SeelbergstraBe

11, 70872 Stuttgart

Online
Fiir Fachkréfte

Dietrich Bonhoeffer-Haus,

ZiegelstraBe 30, 10117
Berlin

Online
Fiir Fachkréfte

Epilepsie-Zentrum Bethel,
Krankenhaus Mara, Mara-

weg 1, 33613 Bielefeld

SHR Zentralklinikum Suhl,

SPZ,
Albert-Schweitzer-Str. 2
98527 Suhl

Online

Hotel Lindenhof
Quellenhofweg 125,
33617 Bielefeld

Online

Ev. KH Koénigin Elisabeth
Herzberge (KEH), Haus
20

Herzbergstr. 79, 10365
Berlin

Online

Ev. KH Koénigin Elisabeth
Herzberge (KEH), Haus
20

Herzbergstr. 79, 10365
Berlin

Vortragsveranstaltung
zum Tag der Epilepsie
in Trier

Moses Schulung

Epilepsie — Trauma

— Dissoziative Anfélle
Anmeldung erforder-
lich

Seminar: Selbstwirk-
samkeit fiir Menschen
mit Epilepsie

Grundlagenschulung
zum Umgang mit Epi-
lepsien

Anmeldung bis 23.10.

Famoses Eltern- &
Kinderschulung

Famoses Elternkurs

Angehérigengruppe

Seminar Anfallsselbst-
kontrolle

Vortrag: Epilepsie bei
Kindern und Jugend-
lichen

Kammerkonzertreihe

Offener Abend: Couch
Talk

Kammerkonzertreihe

SAAT e.V. Trier

Bianca Hildebrandt, Dr.

Kerstin Erdmann, Dr.
Dieter Dennig
Anmeldung erforder-
lich bis 17.09.2023
Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie

DE-Bundesverband
Claudia Rihl
Anmeldung erforder-
lich

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie

Dipl. Psych Kristina
Lobemeier
Anmeldung erforder-
lich

Dr. A. Fuchs/M.Wiktor
Anmeldung erforder-
lich

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie

DE-Bundesverband
Claudia Riihl
Anmeldung erforder-
lich

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie
Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg &
KEH

Norbert van Kampen

Epilepsiebera-
tungsstelle Mittelfran-
ken — Rummelsberger
Diakonie
Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg &
KEH

Norbert van Kampen

info@epilepsie-trier.de

Tel.: 0711 — 561897
info@neurologie-seel-
berg.de

oa-nbg@rummelsberg-
er.net

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereini-
gung.de
www.epilepsie-vereini-
gung.de
oa-nbg@rummelsberg-
er.net

Tel.: 0521 — 772
78902
Fax: 0521 - 772
77061

kristina.lobemeier@
mara.de

Tel.: 03681 — 356391
anne.fuchs@srh.de

oa-nbg@rummelsberg-
er.net

Tel.: 030 — 342 4414
info@epilepsie-vereini-
gung.de
www.epilepsie-vereini-
gung.de
oa-nbg@rummelsberg-
er.net

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

oa-nbg@rummelsberg-
er.net

Tel.: 030 — 5472 3512
n.kampen@keh-berlin.
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 und den Veranstaltungskalender auf unserer Webseite, der
laufend aktualisiert wird.
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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 Berlcksichtigung 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




