Die Epilepsie-SHG Reutlingen
stellt sich vor

Was heilst Selbsthilfe?

Aufklarung und Informationen bei
Betroffenen, aber auch in der
Bevolkerung




Durch die Diagnose
»Epilepsie”

wurde mein ganzes Leben anders. Fragen kamen auf: ,Wie rea-
gieren mein Chef, meine Freunde?“ Kann ich mein Leben selbst
meistern? Oder werde ich zum Hartz IV Empfanger? Ich war hilflos,
hoffnungslos... Wir haben alle Angste; Sie zu verdriangen oder vor
ihnen zu fliehen ist auf Dauer keine Lésung. Die Angste zu besiegen,
heildt sie zu akzeptieren. Das gelingt oftmals nicht, Hilfe suchen und
sie annehmen ist der erste Schritt. Ein Schritt in die
Selbsthilfegruppe

zeigte mir, dass ich nicht alleine bin.

Dieter Schmidt



Die Entwicklung der Epilepsie-SHG
in Reutlingen-Betzingen

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppe Reutlingen-
Betzingen besteht seit Mai 2007 und kann
schon auf schéne Erfolge zuruckblicken.
Die Gruppe, die aus Betroffenen,
Angehorigen und Interessierten Leuten
besteht, ist inzwischen auf durchschnittlich
15- 18 Teilnehmern angewachsen.



Wir hatten uns noch vor 10 Jahren nie und
nimmer vorstellen konnen, eine Gruppe zu
fuhren die sozusagen flr uns inzwischen wie
eine Therapie wirkt. Ein Ehrenamt kann zu einer
Arbeit werden, die flr andere eine Hoffnung ist,
auch wenn man selbst keine finanzielle
Erstattung bekommt.

Wir in der Selbsthifegruppe freuen uns tber
jeden einzelnen Menschen, der durch unsere
Arbeit seine Lebensqualitat verbessern konnte.
Wir sind aber genau so stolz, Epilepsie in der
Offentlichkeit bekannter machen zu kénnen.



Wir machen regelmaRige Treffen Betroffener,
Angehoriger, interessierter Menschen und
ratgebender Arzte. Austausch von eigenen
Erfahrungen der Krankheit und vertrauliche

Gesprache der aktuellen Situation. Hier ist die

Moglichkeit gegeben, Gesprache mit anderen

Anfallskranken zu machen. Hier ist ein geschitzter

Raum und es wird nichts wird nach aulsen getragen.



Aufklarung und Informationen in der Bevolkerung
ist uns sehr wichtig

Wir ermoglichen Betroffenen und interessierten
Personen, Uber Probleme des Anfallsleidens zu
sprechen. Wir stehen mit Rat und Tat zur Seite und
bauen Vorurteile ab. Wir helfen das Leben mit
Epilepsie besser zu bewaltigen. Epilepsie ist eine
Erkrankung wie jede andere und kann jeden Menschen
treffen. Epilepsiekranke brauchen sachgerechte
Behandlung, kein Mitleid. Es hat sich herausgestellt,
dass die Mehrzahl der Bevolkerung mit Hilflosigkeit,
Angst, Unwissenheit und Vorurteilen bei Epilepsie
reagiert.



Die Epilepsie SHG ist bestrebt, diese Hemm-
schwelle zu verkleinern und die Offentlichkeit
uber die Krankheit zu informieren. Wir haben uns
zum Ziel gesetzt, Epilepsie gezielt mit speziellen
Themen bekannt zu machen, Betroffene und
deren Angehorige zu beraten, zu helfen,
Informationen auszutauschen und eigene
Erfahrungen weiterzugeben. Unsere
Selbsthilfegruppe klart auf. Die geschichtliche
Diskriminierung der Epilepsiekranken beruht zum
grof3en Teil auf Unwissenheit und Aberglaube.



Julius Casar, Jeanne Darc, Napoleon,
Da Vinci, Michelangelo, Beethoven,
Alfred Nobel, Pythagoras, van Gogh,
Dostojewskij, Flaubert, Sokrates und
viele mehr ..... haben etwas mit uns

gemeinsam... Sie alle hatten Epilepsie!!!



prominente Epilepsiekranke

Moliere Napoleon van Gogh
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Nobel Dostojewskij Lenin




Dass sich unter den "prominenten Epilepsiekranken"”
kaum Frauen befinden, liegt nicht daran, dass die
Epilepsie bei Frauen statistisch gesehen etwas seltener
ist als bei Mannern (48 zu 52), sondern an den
gesellschaftlichen Verhaltnissen: Die Frauen hatten es
ungleich schwerer, "prominent” zu werden als die
Manner. Damit steht im Zusammenhang, dass
Frauenschicksale fiir die Uberlieferung viel weniger
interessant waren, als Leben und Taten der Manner.
Im Mittelalter (oft auch noch vereinzelt heute) wurden
Epileptiker versteckt, verheimlicht oder weggebracht. Es
ist bekannt , dass Epileptikerinnen als Hexen verbrannt

wurden. http://www.epilepsiemuseum.de/index.html



http://www.epilepsiemuseum.de/index.html

Man kann also durchaus davon ausgehen, dass
auch viele berUhmte Leute Epilepsie hatten. Ob
die Uberdurchschnittliche Uberbeanspruchung
des Korpers der Grund war, kann man nicht
ausschlielden, aber hier sieht man den Beweis,
dass bei jedem Menschen eine Epilepsie
entstehen kann. Fruher galt Epilepsie als
,heilige” Krankheit, was sich aber im Laufe der
Jahrhunderte anderte. Die chronische Krankheit
Epilepsie ist durchaus vereinbar mit hoher und
hochster Intelligenz, sie sind kein Hindernis fir
geniale Leistungen.




Margaux Hemingway Hugo Weaving Florence Griffith Joyner
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Prominente Epileptiker aus
unserer Zeit, die sich outeten;


http://www.google.de/imgres?q=margaux+hemingway+epilepsie&sa=X&biw=1024&bih=566&tbm=isch&tbnid=N2xZbua3uBcxoM:&imgrefurl=http://www.epilepsiemuseum.de/alt/prominented.html&docid=qKZld52sF0BGPM&imgurl=http://www.epilepsiemuseum.de/alt/Epibilder/hemingwa.jpg&w=131&h=169&ei=r864UbPWLozCswbA04DIDA&zoom=1&iact=hc&vpx=12&vpy=261&dur=3839&hovh=135&hovw=104&tx=83&ty=55&page=1&tbnh=135&tbnw=104&start=0&ndsp=21&ved=1t:429,r:0,s:0,i:83
http://www.google.de/imgres?q=margaux+hemingway+epilepsie&sa=X&biw=1024&bih=566&tbm=isch&tbnid=N2xZbua3uBcxoM:&imgrefurl=http://www.epilepsiemuseum.de/alt/prominented.html&docid=qKZld52sF0BGPM&imgurl=http://www.epilepsiemuseum.de/alt/Epibilder/hemingwa.jpg&w=131&h=169&ei=r864UbPWLozCswbA04DIDA&zoom=1&iact=hc&vpx=12&vpy=261&dur=2386&hovh=135&hovw=104&tx=89&ty=48&page=1&tbnh=135&tbnw=104&start=0&ndsp=21&ved=1t:429,r:0,s:0,i:83
http://www.google.de/imgres?imgurl=http://www.uniklinik-freiburg.de/epilepsie/live/wirueberuns/presseveroeffentlichungen/gewittersturm/dutschke.jpg&imgrefurl=http://www.uniklinik-freiburg.de/epilepsie/live/wirueberuns/presseveroeffentlichungen/gewittersturm.html&h=332&w=250&sz=52&tbnid=0sBNc27MXuuulM:&tbnh=93&tbnw=70&prev=/search?q=Rudi+Dutschke+epilepsie+Bilder&tbm=isch&tbo=u&zoom=1&q=Rudi+Dutschke+epilepsie+Bilder&usg=__Q3EXDUBAgMGUve9TXINQfrhl4jM=&docid=VIO0JWIrNbm2NM&sa=X&ei=X9C4UdfbFYyFtQbJmYGQBg&ved=0CGEQ9QEwDg&dur=3867
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Geschichtlicher Aberglaube

Die oben beschrieben Beispiele sind in der Bevolkerung
leider fast nicht bekannt. Aber gerade das ware flir
Aullenstehende interessant, denn es wurde zur
Aufklarung und Enttabuisierung der Epilepsie fuhren.
Leider ist in der Bevolkerung eine Unwissenheit und
eine bestimmte Angst vor dem ,Unheimlichen® noch
sehr verbreitet. Hier kbnnte die Presse unterstlitzend
helfen, teilweise ist dies auch in der letzten Zeit
geschehen. Das ist aber die Ausnahme, denn
Spektakulares und AufreilSerisches ist leider immer noch
die Regel. Hier werden nur die grolRen Anfalle (Grand-
mal's) geschildert, denn der wesentlich grolRere Anteil
der Epilepsien ist unspektakular.



Hort man von Laien etwas lber Epilepsie kann
man meist davon ausgehen dass sie furchtbare
Angst davor haben einmal Zeuge eines Anfalls zu
sein. Manche meiden sogar Epilepsiekranke oder
halten sie fiir dumm. Dabei findet man nicht nur
in friiheren Zeiten aufSergewdhnlich viele Genies
mit Epilepsie, sondern auch heute gibt es noch
genug Akademiker oder erfolgreiche Sportler
unter ihnen.

Schade, dass so wenige den Mut finden sich zu
outen, denn das kénnte mit den erfundenen
Vorurteilen endgtiltig aufrégumen!



DIE Epilepsie gibt es nicht. Epilepsie hat so viele
Erscheinungsformen, dass sogar viele Arzte sich
mit der Diagnose schwer tun. Von den
unauffilligen Absencen, die manchen
Schulkindern das Préddikat "Tréumerle”
einbringt, Uber fokale Anfélle, wo der Betroffene
u.U. nur ein Zittern in Arm oder Bein hat oder
etwas Seltsames riecht, irrationales Verhalten
gegen das man sich nicht wehren kann, bis hin
zu den grofSen Anfdllen mit Zittern des ganzen
Kérpers und Bewusstseinsverlust.



Obwohl es um die 30 verschiedene Anfallsarten
gibt, die ein Laie wahrscheinlich keiner Epilepsie
zuordnen wiirde, ist der sogenannte ,,Grand-
mal“ wohl der Bekannteste und fiir die
Gesellschaft der Inbegriff fiir einen epileptischen
Anfall. Dabei ist der "Grand mal" bei weitem
nicht die héufigste Anfallsart. Ist jedoch die am
hédufigste beschriebene Anfallsart, was flir
Patienten mit anderen Anfallsarten wenig
hilfreich ist. Er sieht dramatisch aus, und wird
deshalb viel mehr in der Offentlichkeit
wahrgenommen.



Wiinschenswert wdre eine vernlinftige
Aufkldrung der Betroffenen selbst, als auch
deren Angehériger und Freunde, sowie der
Offentlichkeit. Die Angst die mit dem Begriff
Epilepsie einher geht, ist in den meisten Fadllen
vollig unbegriindet und wird durch Unwissenheit
und Vorurteile, auch durch die Betroffenen oft
selbst geschlirt.

Und hier sind die Selbsthilfegruppen sehr
gefordert.

Quelle :http://www.epi-on-board.de/



Heikle Themen wie:

Schule, Ausbildung, Arbeitsstelle , Fihrerschein,
werden von Lehrkraften, Firmen und offentlichen
Stellen nicht wirklich wahrgenommen.

Entweder man hat Angst vor der Verantwortung,
oder man hat von Epilepsie noch nie etwas
gehort.

Epilepsie kommt im Vergleich mit Diabetes im
Verhaltnis 1/5 vor.

Quelle: Cowie CC, Rust KF, Byrd-Holt, DD et al. Prevalence of Diabetes and Impaired Fasting
Glucose in Adults in the U.S. Population. Diabetes Care (2006), Volume 29:1263-1268



In der SHG wird aber nicht
nur Uber Epilepsie geredet,
wir haben auch Spaf}
miteinander. Wandertage,
Spieleabende, oder
Grillfeste sind fester
Bestandteil unserer Treffen.

Der Zusammenhalt
untereinander ist uns
wichtig




Wir wechseln in den Gruppenabenden jeweils die
Personen, die durch den Abend fihren ab, damit die
Verantwortung auf mehreren Schultern ruht. Dadurch
wird auch ein gewisser Zusammenhalt erreicht.
Unterschiedliche Themen wie z.B.: Arbeitssuche als
Epileptiker, Leben mit Epilepsie, optimale
Medikamentenversorgung, suche nach kompetenten
Epileptologen, werden bei uns grindlich diskutiert.
Nicht selten entstehen positive Verbindungen unter den
Betroffenen. Aus dieser erfreulichen Entwicklung sind
sogar schon Freundschaften entstanden. Wir pflegen
auch gute Kontakte mit vielen SHG- Gruppen in Baden-
Wirttemberg.



Unsere Offentlichkeitsarbeit besteht hauptsichlich aus
Informationsabenden mit Fachreferenten. Themen wie:

»Epilepsie” was nun? Referent; Dr. Volker Malzacher

»Epilepsie und Arbeit”, Referenten; Dr. Christiane Asenbauer,
Martina Pranjic

»Prachirurgische Epilepsiediagnostik®, Referentin; Dr. Sabine
Rona

»Epilepsie Rehabilitation” Referent; Dr. Raimund Weber
»oexualitat, Schwangerschaft und Kinderwunsch”

Referentinnen ; PD DrYvonne Weber, Epilepsie-Patienten-
Botschafterin Anja D. Zeipelt



»Epilepsie — eine (un) — heimliche Krankheit?“ Referent; Dr.
Hansjorg Schneble

»Epilepsie - warum ist sie so unheimlich? -
Therapiemoglichkeiten — Unwagbarkeiten —und Neuigkeiten
zum heutigen Stand der Epileptologie” und "Wie kann ich ein
Leben mit Epilepsie fiihren,wie oute ich mich?“

Referenten; Dr. med. Glinter Kramer und Epilepsie-Patienten-
Botschafterin Anja D. Zeipelt

yoperativeTherapiemoglichkeiten bei Epilepsie” ,,Dem Leben
Vertrauen schenken, auch mit Epilepsie” Referenten:
Dr. Frank Kerling, Karin Thanhauser und Prof. Dr. Dieter Strecker



Antiepileptika — Entwicklung — Meilensteine —
Neuigkeiten.

Referent: Prof. Dr. Holger Lerche

wurden bei uns schon behandelt.



BISHERIGE VERANSTALTUNGEN

Epilepsie u. Arbeit, Epilepsie-Schwangerschaft u. Kinderwunsch Epilepsie-(un)heimliche Krankheit?

iy

Epilepsie, warum ist sie so unheimlich? Operative Therapiemoglichkeiten,
Theraphiemoglichkeiten? Unwagbarkeiten und Dem Leben Vertrauen schenken, auch mit
Neuigkeiten vom heutigen Stand der Epileptologie. Epilepsie

Leben mit Epilepsie, wie oute ich mich?



Neue und alte Epilepsie-
medikamente, Entwicklung und
Meilensteine




Im Okt. 2009 nahmen wir an der Menschenkette ,,Spur
der Erinnerung” zum Gedenken an die Euthanasiemorde
in Grafeneck in der NS-Zeit, in Bad Urach teil. In
Grafeneck wurden u.a. auch Epileptiker umgebracht. Sie
galten als Geisteskranke und unnotige ,Mitesser®. Hier
wurde eine lila Spur von Grafeneck bis nach Stuttgart
(vom Tatort zum Planort) auf die Strassen gepinselt.

~ der NS-Zeit diirfer

Vergessenheit ger 1‘
Epilepsie wurde als ei

Geisteskrankheit eing




Auch Internetprasenz durch unsere Homepage ist seit
November 2009 vorhanden.

Die sogenannte Epilepsie-Partner-Page entstand im
Dezember 2011 in Verbindung mit Anja Zeipelt’s
,Dachhomepage” und Dr. Glnter Kramer’s arztlichen
Vorlagen. Nun haben wir eine kompetente
Epilepsiebeschreibung mit der gesamten Bandbreite der
vergangenen und zuklnftigen Vorhaben unserer SHG
vorgestellt. Auch ein Diskussionsblog ist seit Mai 2012
integriert. Wir hoffen mit dieser Website einen Beitrag
fur mehr Akzeptanz, Abbau unberechtigter Vorurteile
und Diskriminierung, bezlglich der "verschwiegenen"
Krankheit Epilepsie, erreichen zu kdnnen.



Wir sind immer offen, flr Ratschlage, Neuigkeiten in
der Medizin und haben ein offenes Ohr fur alle
epilepsiekranken Menschen. Unsere Mitglieder
nehmen regelmalig an Fortbildungsseminaren des
Landesverbandes teil. AuRerdem ist unsere Gruppe
mit allen Epilepsiezentren in Baden-Wirttemberg in
Kontakt.

Ansprechpartner sind Dieter Schmidt und Frank
Bastubbe, Epilepsie-SHG Reutlingen,

Tel. 07121/54 705, oder
E-Mail: epilepsie.rt@googlemail.com
Homepage: www.epilepsie-reutlingen.jimdo.com
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Vom dem franzosischen Dichter Moliere stammt unser
Leitspruch:

Wir sind nicht nur fiir unser Tun verantwortlich,
sondern auch fur das was wir nicht tun.

Wir treffen uns an jedem 1.Donnerstag im Monat. Im
August sind Ferien. Treffpunkt ist das ev. Gemeindehaus
in Betzingen, Steinachstrasse 4, Beginn: 19:30 Uhr

Die Epilepsie-SHG Reutlingen bedankt sich bei lhnen

Stand 01.12.2014



