Teilnehmende der damaligen Veranstaltung. Es
war ein fachiibergreifendes, innovatives und
informatives Event, das auch von Menschen
besucht wurde, die ihre Erkrankung bisher nicht
(6ffentlich) thematisiert hatten und (iberrascht
waren, dass sie mit daraus resultierenden Her-
ausforderungen nicht allein waren. Menschen
mit Epilepsie, Angehdrige, Fachleute und Inte-
ressierte kamen miteinander ins Gesprach. Die
Veranstaltung schuf Raum fir Information, Aus-
tausch sowie Begegnung und machte deutlich:
Epilepsie betrifft viele Menschen und sollte kein
Tabuthema sein.

Seitdem findet die Zentralveranstaltung zum Tag
der Epilepsie jahrlich an einem anderen Ort statt.

Vieles hat sich in drei Jahrzehnten veréndert — von
den Mdglichkeiten der medizinischen Versor-
gung, Uber die gesellschaftliche Wahrnehmung
von Erkrankungen bis hin zur barrierefreieren
Kommunikation. Trotzdem sind Epilepsien in
der Gesellschaft nicht so présent wie andere
neurologischen Erkrankungen mit &hnlicher Hau-
figkeit, die Sorge vor Stigmatisierung nach wie
vor begriindet.

Aufklarung und Austausch bleiben deshalb wich-
tige Aufgaben — heute genauso wie vor 30 Jahren.

Die Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie
hat ihre Aktualitat nicht verloren.

30 Jahre Tag der Epilepsie ist auch Anlass,
zu thematisieren, was sich in diesem Zeitraum
bewegt hat. Dies ist aus gesellschaftlicher, medi-
zinischer sowie aus der Perspektive der Selbst-
hilfe zu sehen.

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

Deutsche
@ Epilepsievereinigung

Bundesgeschiftsstelle
ZillestraBe 102
10585 Berlin

Fon 030 - 342 44 14

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

Spendenkonto
IBAN DE24 100 700 240 6430029 01
BIC (SWIFT) DEUT DE DBBER
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Der Tag der Epilepsie 2026 wird im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach
§ 20 h Sozialgesetzbuch V finanziert durch die BAHN BKK.
Gewabhrleistungs- oder Leistungsanspriiche gegeniiber der Krankenkasse
kénnen daraus nicht erwachsen. Fiir die Inhalte und Gestaltung ist die Deutsche
Epilepsievereinigung e.V. verantwortlich.
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30 Jahre

tag der epllepz%gs

Eine Information

zum Tag der Epilepsie



Zum Jubilaum bietet es sich an, zur ersten Ver-
anstaltung und deren Entstehung zuriickzublicken:

Das Jahr 1996, fiir einige Lesende ist dies eine ganz
andere Welt, vor ihrer Geburt oder kurz danach,
fir andere gefiihlt noch nicht lange her.

Helmut Kohl war Bundeskanzler und dies war seit
Jahren eine feste GroBe. Deutschland war wieder
ein Staat und die meisten konnten sich noch an
DDR und BRD erinnern.

Auch der Alltag gestaltet sich anders, als das im
Jubildumsjahr der Fall ist:

Wollte man unterwegs telefonieren, suchten sich
viele eine Telefonzelle, nur wenige hatten ein mobiles
Telefon der Basisversion. In Biiros lief Kommuni-
kation nach auBen am Telefon, bestenfalls wurde
Dokumente gefaxt.

Fotos: Wolfgang Walther

In der Schule schrieb man mit Kreide an der Tafel
und benutze Hefte. Mensa und eine standardisierte
Nachmittagsbetreuung waren oft noch nicht vor-
stellbar.

Fir das schnelle Finden von Informationen standen
Lexika zur Verfligung, die erste mediale Such-
maschine steckte noch in den Kinderschuhen, an
Kl-generiertes Wissen war noch nicht zu denken.

Auch die Epilepsie Selbsthilfe gestaltete sich 1996
anders, so berichten Engagierte von damals. Die
Verkniipfung fand in einem wesentlich geringeren
MaBe statt. Was jedoch als ebenso gravierend
beschrieben wurde, war die mangelnde Zusam-
menarbeit der unterschiedlichen Behandlungs- und
Unterstlitzungssysteme. Initiiert durch die Epilepsie
Selbsthilfe Niedersachsen, so wurde berichtet,
begannen erste Aktivitdten bereits 1994, um eine
offentlichkeitswirksame Veranstaltung zu planen.

Das Vorbereitungsteam traf sich regelmaBig, was
mit erheblichem organisatorischem und finanziellem
Aufwand verbunden war.
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PROF. DR. RITA SUSSMUTH
Epilepsie ist eine haufige Krankheit, sogar die haufigste chronische
Krankheitim Kindes- und Jugendalter. Nach heutigen Erkenntnissen
sind Epilepsien inzwischen meist gut zu behandeln. Dennoch ist
Epilepsie noch oft mit Unwissenheit und Vorurteilen verbunden.
Diese zwingen viele Menschen mit Epilepsie zu einem Leben in Angst
und sozialer Isolation.
Am TAG DER EPILEPSIE soll erstmalig bundesweit Gber diese
Krankheit aufgeklart werden. Unterstiotzen Sie diese Initiative der
Deutschen Epilepsievereinigung und der Liga gegen Epilepsie durch
eine Spende. Erméglichen Sie Kindern und Jugendlichen mit
Epilepsie ein Leben in Offenheit. Geben Sie Ihnen eine Chance,
ohne Angst ihre Fahigkeiten zu entwickeln.
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Einmal jahrlich trafen sich damals die Epilepsie-
liga (heute DGfE) und die Epilepsieselbsthilfe zu
voneinander unabhangigen Tagungen in dersel-
ben Stadt. Diesen Umstand wollte man sich zu
Nutze machen. Anvisiert wurden die Tagungen
1996 in Heidelberg. An einem zentralen Platz
in der Stadt wollte man das Thema Epilepsie
moglichst 6ffentlichkeitswirksam préasentieren.
Alle Interessierten sollten sich mit Standen und
Aktionen beteiligen. Als Schirmherrin konnte die
damalige Prasidentin des Deutsch Bundestags,
Rita Stissmuth gewonnen werden.

Die erste Zentralveranstaltung zum Tag der Epi-
lepsie wurde ein groBer Erfolg, so berichteten



