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Liebe Freunde und Foérderer, liebe Mitglieder,

mit dem vorliegenden Jahresbericht méchten wir Sie Gber die vielfaltigen
Aktivitaten informieren, die wir im Jahr 2006 in den Bundeslandern Berlin
und Brandenburg unternommen haben.

Auch 2006 waren wir wieder in vielen Bereichen aktiv: Wir haben uns an Veranstaltungen
beteiligt, die von Dritten organisiert wurden (z.B. am ,,Tag des Gehirns* am Charité Campus
Virchow Klinikum im Februar), haben eigene Veranstaltungen organisiert und durchgefihrt
(z.B. die Regionalveranstaltung zum Tag der Epilepsie im Oktober), haben wieder eine Reihe
von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen sowie viele telefonische und persénliche Bera-
tungen durchgefiuhrt etc. - aber wir mdchten dem Bericht an dieser Stelle nicht vorgreifen.

Unsere vielfaltigen Aktivitaten in diesem Jahr waren nicht mdglich gewesen, wenn uns nicht
viele Menschen dabei unterstutzt hatten — sei es beim Versand von Einladungen, bei der
Vorbereitung der Veranstaltungen, mit ihrer aktiven Unterstiitzung an Informationsstanden,
... Vielen Dank an all diese Menschen - insbesondere an die Mitglieder der Selbsthilfe von
Anfallkranken e.V., die uns immer hilfreich zur Seite stehen. Dank aber auch an diejenigen,
die uns finanziell und infrastrukturell unterstutzt haben. Nur zur Erinnerung: Bei den von uns
durchgefuhrten Epilepsie-Foren werden uns von unseren jeweiligen Kooperationspartnern
die Veranstaltungsraume incl. der notwendigen Technik sowie das Catering kostenlos zur
Verfugung gestellt; alle Referenten auf unseren Veranstaltungen verzichten auf ihr Honorar.
Und Dank auch an die Berliner Senatsverwaltung, die uns uber die von der Liga der Freien
Wohlfahrtsverb&nde im Land Berlin verwalteten Fordermittel unterstitzt; Dank auch an die
pharmazeutische Industrie sowie an die Krankenkassen in Berlin und Brandenburg. Und last
but not least mochten wir auch unseren Dachverbanden — dem Paritatischen Wohlfahrtsver-
band und der Landevereinigung Selbsthilfe Berlin e.V. — fur die Unterstitzung unserer Arbeit
und ihrem stets offenen Ohr danken.

Auch im kommenden Jahr gibt es wieder vieles zu tun. Beratungen mussen durchgefuhrt,
Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen vorbereitet, die Arbeit mit Einrichtungen des
Versorgungssystems fur Menschen mit Epilepsie intensiviert werden etc. etc. Ebenso ist es uns
ein dringendes Anliegen, den Aufbau von Selbsthilfegruppen in Berlin und Brandenburg wei-
ter voranzutreiben und die Kooperation mit den bereits bestehenden Gruppen zu intensivie-
ren.

Wir wiinschen Ihnen viel Spal? beim Durchblattern unseres Jahresberichtes 2006 und hoffen,

dass Sie der Epilepsie-Selbsthilfe — wie bisher — verbunden bleiben und unsere Aktivitaten
weiterhin unterstitzen.

Tmm

Torsten Aue, Vorstand
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l. Ziele des Landesverbandes

Menschen mit Epilepsie werden in unserer Gesellschaft nach wie benachteiligt. In der Schule,
wahrend der Ausbildung, im Beruf und auch im Alltagsleben haben sie oft mit Vorurteilen zu
kampfen. Nicht nur die tagliche Auseinandersetzung mit der Krankheit macht den Betroffe-
nen zu schaffen, sondern vor allem auch die gesellschaftliche Ausgrenzung, hinter der in
erster Linie Nichtwissen steckt. Hinzu kommt, dass Menschen mit Epilepsie selbst oft nicht
ausreichend uber ihre Erkrankung informiert sind und sich daher haufig Beschrankungen auf-
erlegen, die ,,bei Licht betrachtet* nicht notwendig waren — mit allen daraus folgenden
Konsequenzen.

Mit unserer Arbeit méchten wir erreichen, dass offen und vorurteilsfrei mit der Erkrankung
»~Epilepsie* umgegangen wird, Menschen aufgrund dieser

Erkrankung nicht ausgesondert werden bzw. sich nicht
selbst aussondern und die Betroffenen gleichberechtigt am
gesellschaftlichen Leben partizipieren kdnnen —sowohl den
beruflichen Bereich als auch das Alltagsleben betreffend.
Wir mochten dazu beitragen, dass alle Menschen mit Epi- «
lepsie ein von ihrer Erkrankung moglichst unbeeintrachtig-
tes Leben fuhren kdnnen; dazu gehért aber auch, das sie |
die dazu notwendige Unterstitzung — auch in Zeiten knap-
per Kassen - zielgerichtet erhalten.

Unsere Ziele mOchten wir erreichen, indem wir

die Offentlichkeit und die Menschen mit Epilepsie selbst sowie ihre Angehdorigen
Uber Epilepsie aufklaren und damit ihrer Isolation entgegenwirken;

die an Epilepsie erkrankten Menschen und ihre Angehdérigen bei der Akzeptanz
ihrer Erkrankung sowie deren Bewaltigung unterstutzen;

die an Epilepsie erkrankten Menschen beim Aufbau eines selbstbestimmten, an
ihren Winschen und Bedurfnissen orientierten Lebens unterstutzen,;

bereits vorhandene Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Berlin und Brandenburg unter-
stutzen sowie Menschen mit Epilepsie und deren Angehdrigen dabei behilflich
sind, neue Selbsthilfegruppen aufzubauen,;

die Qualitat der Selbsthilfearbeit und der dort durchgefuhrten Beratung (im Sinne
der ,,Beratung von Betroffenen fur Betroffene*) sichern;

den Kontakt zu Einrichtungen des Versorgungssystems fur Menschen mit Epilepsie
in Berlin und Brandenburg intensivieren und ihn dort, wo er noch nicht besteht,
aufbauen

und indem wir uns dafir einsetzen, dass Vertreter der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen als gleichberechtigte Partner im Gesundheitssystem
anerkannt werden.

In der Region Berlin/Brandenburg leben Menschen mit unter-
schiedlichen kulturellen Hintergriinden, die sowohl einen Einfluss
auf die individuelle Krankheitsverarbeitung als auch auf den ei-
genen Umgang und den des sozialen Umfeldes mit der Epilep-

. . . . s’
sie haben. Zwar spielen auch Sprachprobleme hier eine Rolle - ﬂ
dennoch ware es eine unzureichende Verkirzung, interkulturelle
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Probleme im Umgang mit der Erkrankung allein auf Pro-
bleme der Verstandigung reduzieren zu wollen. Der Lan-
desverband Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. bezieht Men-
schen mit unterschiedlichen kulturellen Hintergriinden
ausdrucklich in seine Arbeit ein und ist bemuiht, diesem
Menschen den Zugang zur Selbsthilfe und zum
Versorgungssystem zu erleichtern —auch wenn hier sicher-
- lich noch vieles zu tun ist.

m—

Ein weiteres Ziel unseres Landesverbandes besteht darin, geschlechtsspezifische Problemla-
gen differenziert zu betrachten und diesen in unserer Tatigkeit gerecht zu werden. Sowohl in
der Medizin selbst (hier insbesondere in der Epileptologie) als auch in unserer Beratungsarbeit
zeigt sich, das diese unterschiedlichen Problemlagen sich bei weitem nicht auf Fragen der
Schwangerschaft und Geburt reduzieren lassen.
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Il. Aufgaben des Landesverbandes

Der Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. versteht sich als Landesverband des
Bundesverbandes der Epilepsie-Selbsthilfe - der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. (DE). Als
Interessenvertretung von Menschen mit Epilepsie und ihrer Angehdérigen in den Bundeslan-
dern Berlin und Brandenburg setzen wir uns fur eine Verbesserung der Lebenssituation anfalls-
kranker Menschen in dieser Region ein.

Traditionelle Aufgabe der Landesverbande der DE ist die Unterstiitzung bestehender und der
Aufbau neuer Selbsthilfegruppen durch Beratung und Begleitung in der Phase der Gruppen-
grindung und bei Problemen innerhalb der Gruppe. Bei Bedarf arbeiten wir mit den Kontakt-
und Informationsstellen fur Selbsthilfegruppen zusammen
- etwa wenn es um Treffpunkte von Gruppen geht, die
sich regional treffen méchten (z.B. die Gruppe in Neukdlin);
beim Besuch allgemeiner Fort- und Weiterbildungen fur Mit-
glieder von Selbsthilfegruppen (beispielsweise das von der
Kontaktstelle in Siemensstadt angebotene Gruppen-
training) oder auch bei der Vorbereitung grélerer Veran-

staltungen im Land Brandenburg (beispielsweise mit Frau R :
Schenk von der Kontaktstelle in Stansdorf). ﬂ

[ ==

- —

Der Bedarf an einer Beratung von Betroffenen fur Betroffene — eine der Hauptaufgaben des
Landesverbandes — hat in den letzten Jahren stetig zugenommen. Da an diese Art von Bera-
tung bestimmte Anforderungen zu stellen sind (kommunikative Kompetenz, fachliches Basis-
wissen, Erkennen der eigenen Grenzen etc.), wird diese Aufgabe ausschlielllich von der Ge-
schéaftsstelle des Landesverbandes bzw. von besonders qualifizierten Mitarbeitern aus den
Selbsthilfegruppen wahrgenommen.

Die Durchfuhrung von Informationsveranstaltungen —z.B. den Epilepsie-Foren — fur Menschen
mit Epilepsie, ihre Angehdérigen und ein interessiertes Fachpublikum ist ein weiterer wichtiger
Aufgabenbereich. Die Epilepsie-Foren finden 4-5x jahrlich an unterschiedlichen Einrichtungen
in Berlin und Brandenburg statt und dienen neben der Informationsvermittiung auch dem
Dialog zwischen Betroffenen und Fachleuten. Neben diesen Foren organisiert der Landesver-
band offentlichkeitswirksame Veranstaltungen — beispielsweise zum TAG DER EPILEPSIE, der
seit 1996 in jedem Jahr am 05. Oktober begangen wird.
Seit seinem Bestehen fuhrt der Landesverband anl&sslich
dieses Tages in Kooperation mit Einrichtungen des
Versorgungssystems sowie ggf. anderen Selbsthilfeorga-
nisationen (in diesem Jahr beispielsweise zusammen mit
dem Landesselbsthilfeverband Schlaganfall- und
Aphasiebetroffener und gleichartig Behinderter Berlin e.V.)
groRere Regionalveranstaltungen durch, die regelma-
Rig sehr gut besucht sind und neben der Vermittiung
von Fachwissen insbesondere auch dem Informations-
austausch und dem Gesprach untereinander dienen.

Weitere Aufgaben des Landesverbandes sind:

Durchfuhrung von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen fur Menschen, die im
nicht-medizinischen Bereich fur die Versorgung von Menschen mit Epilepsie zu-
standig sind (z.B. Betreuer in betreuten Wohneinrichtungen/im betreuten Einzel-
wohnen, Mitarbeiter von Werkstatten fur behinderte Menschen, Lehrern und Leh-
rerinnen etc.)

Durchfuihrung von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen fur Menschen mit
Epilepsie bzw. deren Angehdrige (z.B. Schulungen mit dem modularen Schulungs-
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programm Epilepsie MOSES oder dem modularen Schulungsprogramm Epilepsie
fur Familien FAMOSES;

Intensivierung des Kontakts zu Einrichtungen des Versorgungssystems flir Menschen
mit Epilepsie durch gemeinsame Veranstaltungen, Vernetzung etc.

Die Epilepsie-Selbsthilfe auch in schwierigen Zeiten auf eine finanziell ,,gesunde*
Basis zu stellen und ihren Bestand langfristig zu sichern

Die Beriicksichtigung von Fragen, die sich aus unterschiedlichen kulturellen Hintergriinden
der anfallskranken Menschen selbst sowie ihrer Angehdérigen in all diesen Bereichen ergeben
und die Bertcksichtigung geschlechtsspezifischer Fragestellungen sind weitere wichtige Auf-
gabenbereiche des Landesverbandes.
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Ill. Vorstand und Geschéftsstelle

Vorstand

Erster Vorsitzender

Torsten Aue

Berlin

geb. 1960

mail: torsten.aue@epilepsie.sh

Zur Person: Von Beruf Burokaufmann, seit dem siebten Lebensjahr an Epilepsie erkrankt. Tatig
als Beamter beim Bundesministerium fur Ernahrung, Landwirtschaft und Verbraucherschutz;
zustandig fur die Pressearbeit und Internetprasenz des Ministeriums. Seit 1988 Mitarbeit in der
Selbsthilfebewegung in Bonn und Kaéln, seit 1991 Mitglied der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V., Griindungsmitglied desLandesverbandes fir Epilepsie-Selbsthilfe Nordrhein-Westfalen e.V..
seit Sommer 1999 Aufbau und Gestaltung des Internetangebots der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. Von 2003 - 2005 zweiter Vorsitzender des Landesverbandes.

Zweiter Vorsitzender

Reiner Fickinger
Kleinmachnow

geb. 1959

mail: RefiJazz@web.de

Zur Person: Assessor jur., seit dem 26. Lebensjahr an Epilepsie erkrankt. Beschaftigt seit 1993 als
angestellter Justitiar bei der Stadtverwaltung Potsdam im Bereich Recht. Dort zustandig fur
die Bearbeitung arbeits- und ausl&nderrechtlicher Streitigkeiten einschlie8lich der
Prozessvertretung der Stadt Potsdam vor den jeweils zustindigen Gerichten sowie fur die
Beratung der unteren Naturschutzbehérde und des Bereichs Einwohnermeldewesen; seit 2
Jahren Mitglied der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. Seit 2005 Vorstandsmitglied des Lan-
desverbandes.

Kassenwart

Norbert van Kampen

Berlin

geb. 1958

Tel.: 030/ 5472-3512

Fax: 030/ 5472-3502

mail: n.kampen@keh-berlin.de

Zur Person: Von Beruf Medizinsoziologe und Gesundheitswissenschaftler (MPH) am Berliner
Standort des Epilepsie Zentrums Berlin Brandenburg im Verbund der v. Bodelschwinghschen
Anstalten Bethel; Aufgaben im Bereich der sozialwissenschaftlichen Forschung, Kooperation
mit externen Einrichtungen und Vereinigungen —insbesondere der Epilepsieselbsthilfe, Offent-
lichkeitsarbeit, Fort- und Weiterbildung, Rehabilitation. Seit 1994 Mitglied der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. und Grindungsmitglied des Landesverbandes Epilepsie Berlin-Bran-
denburg e.V.; seit Grindung des Landesverbandes Vorstandsmitglied.
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SchriftfUhrer

Christian Linke

Berlin

geb.: 1973

mail: linkechristian@web.de

Zur Person: Von Beruf Burokaufmann; seit seiner Geburt an Epilepsie erkrankt.
Mitglied der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. seit 2001; Vorstandsmit-
glied im Landesverband seit 2006.

Beisitzerin

Paulina Canto Lama
Berlin
geb. 1963

Zur Person: Von Beruf Sportlehrerin. Epilepsie seit inrem 25. Lebensjahr. Kon- |
taktperson fur die Epilepsie-Selbsthilfegruppe in Berlin-Neukolin.Mitglied der
Deutschen Epilepsievereinigung e.V. seit 2000. Seit 2004 Vorstandsmitglied 4
desLandesverbandes.

Die Geschéaftsstelle des Landesverbandes

Die Geschaftsstelle des Landesverbandes Epilepsie Berlin-Bran-
denburg e.V. befindet sich in Berlin-Charlottenburg und ist unter
folgender Adresse erreichbar:

Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg e.V.
ZillestralRe 102

10585 Berlin

Ansprechpartner:

Klaus Gocke

Tel.: 030/ 3470-3483

Fax: 030/ 342-4466

mail: klaus.goecke@epilepsie.sh

Herr Gocke steht fur Fragen zur Epilepsie und alle damit verbundenen Berei-
che sowie fur telefonische und personliche Beratungsgesprache in der Re-
gel Montags bis Freitags von 10.00 — 16.00 Uhr zur Verfiigung. Werden per-
sonliche Beratungsgesprache gewdnscht, bitten wir um vorherige Termin-
absprache.

In seiner Funktion als Koordinator der Berliner Selbsthilfe ist Herr Gocke Ansprechpartner spezi-
ell fur alle die Epilepsie-Selbsthilfe in Berlin betreffenden Fragen.
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Norbert van Kampen

Tel.: 030/ 5472-3512

Fax: 030/ 5472-3502

mail: n.kampen@keh-berlin.de

Herr van Kampen steht als Vorstandsmitglied desLandesverbandes Epilep-
sie Berlin-Brandenburg e.V. und als hauptamtlicher Mitarbeiter des Epilepsie
Zentrums Berlin Brandenburg im Verbund der v. Bodelschwinghschen An-
stalten Bethel fur Fragen zur Epilepsie und alle damit verbundenen Bereiche
zur Verfugung.

Daruber hinaus ist Herr van Kampen Ansprechpartner fur alle Fragen, die die Epilepsie-Selbst-
hilfe in Berlin und Brandenburg betreffen — wobei der Schwerpunkt auf der Epile psie-Selbsthil-
fe in Brandenburg liegt.
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V.  Tatigkeitsbericht 2006

1. Schwerpunkte

Die Schwerpunkte unserer Arbeit lagen auch in diesem Jahr wieder [
darin, die Offentlichkeit tiber Epilepsien aufzuklaren, auf Versorgungs-
moglichkeiten fir Menschen mit Epilepsie hinzuweisen, Probleme im &
Versorgungssystem zu benennen und die Kooperationen mit Einrich-
tungen des Versorgungssystems fur Menschen mit Epilepsie in Berlin
und Brandenburg zu verstetigen. Um dies zu erreichen, haben wir uns
an zahlreichen Veranstaltungen auf unterschiedliche Art und Weise
beteiligt — sei es durch Informationsstande, durch Angebote wie z.B.
dem Epilepsie-Parcours ( siehe Foto), durch Diskussionsbeitrage, Teil-
nahme an Podiumsgesprachen, eigene Vortrage etc. (vgl. dazu die
Ausfuhrungen unter dem Punkt Veranstaltungen). Auch haben wir wie-
der eine Reihe eigener Veranstaltungen —i.d.R.
Wi 1 in Kooperation mit Einrichtungen des
Versorgungssystems fur anfallskranke Menschen &
- angeboten und durchgefihrt.

Ein besonderes Anliegen ist es uns nach wie vor, die Selbsthilfeaktivita-
ten in den Landern Berlin und Brandenburg zu starken und Menschen
mit Epilepsie in ihrem Leben mit der Erkrankung zu unterstiitzen. Durch
Besuche in den einzelnen Gruppen wurden die bestehenden Kontakte
gepflegt und gefestigt. In die Aktivitdten des Landesverbandes waren
die Selbsthilfegruppen aktiv eingebunden - angefangen vom Versand

g s smansiinsns  der Einladungen bis hin zur Unterstiitzung bei der Betreuung von Infor-

mationsstanden. Gruppenneugrundungen haben zwar in diesem Jahr

o mmemmmn | nicht stattgefunden - allerdings hat sich die Zahl der selbststandig ar-
(Enanine beitenden Gruppen auch nicht verringert.

Hervorzuheben ist der gute Kontakt zu den Kontakt- und Informationsstellen fur Selbsthilfe-
gruppen, hier insbesondere zum Selbsthilfezentrum Neukdlln-Nord (Treffpunkt der Neukoliner
Gruppen), zum Selbsthilfetreffpunkt Siemensstadt (Herr Liefert) und zur Kontakt- und Informa-
tionsstelle fur Selbsthilfegruppen des AWO Kreisverbandes Potsdam-Mittelmark e.V. (Frau
Schenk).

Um unsere Zielgruppe besser Uber die Aktivitaten und das Unterstitzungsangebot des Lan-
desverbandes zu informieren, wird die Homepage des Landesverbandes mit Unterstlitzung
(www.bbg.deutsche-epilepsievereinigung.de)der AOK-Berlin kontinuierlich aktualisiert und er-
weitert. Sie enthalt neben vielen Informationen tber das Krankheitsbild, tber Behandlungs-
moglichkeiten und Hilfen im Umgang mit der Erkrankung auch einen Veranstaltungskalender,
mit dem auf viele wichtige Veranstaltungen fir Menschen mit Epilepsie in den Landern Berlin
und Brandenburg hingewiesen wird.

Es hat sich auch 2006 wieder gezeigt, das die Website
zwar ein wichtiges und unverzichtbares
Kommunikationsmedium fur den Landesverband ist,
dies alleine jedoch nicht ausreicht. Die unvermindert | =
hohe Nachfrage nach Informationsflyern hatunsauch | =

in diesem Jahr gezeigt, dass wir langfristig nicht auf
dieses Medium verzichten kbnnen — gerade was die
Auslage in Praxen und Epilepsieambulanzen sowie auf
unseren zahlreichen Informationsstanden betrifft. Lei-
der haben wir unser Ziel, die von der Deutschen

wrekirEug F
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|
(] L]

L. =T

ZillestralRe 102, 10585 Berlin
Tel.: 030 - 3470 3483, Fax.: 030 - 342 44 66, mail: klaus.goecke@epilepsie.sh

Bank fur Sozialwirtschaft, Konto Nr.: 3269300, BLZ: 10020500

11



Epilepsievereinigung e.V. herausgegebenen Informationsflyer (Aspekte-Reihe) zu aktualisie-
ren und speziell fir die Verwendung in Berlin und Brandenburg nachzudrucken, aus finanziel-
len Grinden nicht umsetzen kdnnen, da die dazu notwendigen Fordermittel nicht realisiert
werden konnten. Dies trifft auch fir die geplanten Ubersetzungen ausgewahlter Flyer zu-
nachst in die tirkische und polnische Sprache zu.

Die von derDeutschen Epilepsievereinigung e.V. herausgegebene Zeitschrift einfalle, die ge-
rade im letzten Jahr ihr Erscheinungsbild und ihre Konzeption grundlegend Uberarbeitet und
verandert hat, ist nach wie vor ein wichtiges Kommunikationsmedium der Epilepsieselbsthilfe.
Dennoch hatsich gezeigt, das die Zeitschrifteinfalle als vom Bundesverband herausgegebe-
nes Medium immer dort an ihre Grenzen sté3t, wo es um spezielle Berlin/Brandenburger Be-
lange sowie um die Foérderung des Dialogs innerhalb dieser beiden Bundeslander geht. Nach
langen Diskussionen haben wir uns deshalb dazu entschlossen, im Folgejahr 2007 in regelma-
Bigen Abstanden ein Informationsblatt herauszugeben, das insbesondere der Férderung des
Dialogs in Berlin/Brandenburg und auch der Ansprache potenzieller neuer Mitglieder des Lan-
desverbandes dienen soll. Als ersten Schritt in diese Richtung haben wir zum Jahresende
einen Uberwiegend aus Sponsorengeldern wichtiger Epilepsie-Einrichtungen in Berlin und Bran-
denburg finanzierten Jahreskalender herausgegeben, auf dem diese Informationsschrift be-
reits angekindigt ist.

2. Beratungen

Der Landesverband Epilepsie Berlin Brandenburg e.V. stellt im Rahmen seiner Moglichkeiten
ein umfassendes Dienstleistungsangebot bereit, das auch Nicht-Mitgliedern kostenlos zur
Verfligung steht. Ein Schwerpunkt dieses Dienstleistungsangebots liegt in der Beratung von
Betroffenen fiir Betroffene (peer support) und in der Fort- und Weiterbildung — sowohl fur
Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen als auch fir professionelle Helfer (z.B. Betreuer
von Wohngruppen fir Menschen mit Epilepsie, Mitarbeiter in Werkstatten fur behinderte Men-
schen mit Epilepsie etc.). Ein weiterer Schwerpunkt liegt in der Beratung und Unterstiitzung
der Epilepsie-Selbsthilfegruppen in Berlin und Brandenburg - sei es bei Problemen innerhalb
der Gruppen, beim Gruppenaufbau, bei der Vermittlung von Referenten, ,,Versorgung* mit
Informationsmaterialien Gber die Epilepsie und das Leben mit Epilepsie etc., das der Landes-
verband zur Verfligung stellt bzw. auf das er hinweist.

Auch in diesem Jahr hatten wir wieder viele Kontakte von Hilfesuchenden aus Berlin und
Umgebung, die sich telefonisch, schriftlich, per Fax oder e-mail :
an uns gewandt haben. Oft war ein telefonisches Beratungsge- el T - —
sprach ausreichend, um den betreffenden Menschen weiterzu- 1". —
helfen —sei es durch Geben der gewtinschten Information oder - b I :
durch Nennung kompetenter Ansprechpartner aus dem Berlin/ 1 ail f
Brandenburger Versorgungssystem fir Menschen mit Epilepsie. *

Allerdings wurden in vielen Fallen um persénliche Beratungsge- ‘ N
sprache fur Menschen mit Epilepsie und/oder deren Angehori- .Q - ?’
gen nachgefragt, die in den Berliner Selbsthilfegruppen bzw. in
den Raumlichkeiten des Landesverbandes durchgefihrt wur-
den. Falls nétig, wurden bei diesen Beratungsgesprachen eh-
renamtliche Ubersetzer hinzugezogen. Auch Fachkrafte aus dem
sozialen Bereich, die beruflich mit Menschen mit Epilepsie beschéaftigt sind, haben sich weiter
zunehmend an uns gewandt und/oder um unseren Besuch gebeten.

Die Inhalte der Beratungsgesprache entsprechen weitgehend denen der Vorjahre und sollen
an dieser Stelle nicht wiederholt werden. Dennoch soll nicht unerwé&hnt bleiben, dass viele
Anfragen immer noch ein vollig unzureichendes Wissen tber die Erkrankung und ihre sozial-
medizinischen Auswirkungen (z.B. FUhrerschein, Beruf, sinnvolle Verbote und Einschrankun-
gen) deutlich machen. Auch in der adaquaten (sozial-)medizinischen Versorgung von Men-
schen mit Epilepsie in Berlin und Brandenburg liegt noch vieles im argen — insbesondere was
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die Versorgung durch niedergelassene Haus- und Facharzte betrifft. Zwar gibt esin Berlin und
Brandenburg auf die Epilepsiebehandlung spezialisierte Einrichtungen, die sowohl tiber das
zur Behandlung der Epilepsien notwendige Fachwissen als auch Uber die dazu notwendigen
interdisziplindren Teams verfigen - offensichtlich profitieren aber nicht alle Menschen mit
Epilepsie in Berlin und Brandenburg von diesem Angebot; viele Menschen erfahren in der
Beratung durch den Landesverband erstmalig davon.

3. Fort- und Weiterbildung

Wir bieten Fort- und Weiterbildungen sowohl fir Menschen mit Epilepsie und deren Angeho-
rigen als auch fur Menschen an, die professionell mit Menschen mit Epilepsie zu tun haben.
Folgende M&glichkeiten stehen zur Verfigung:

Schulungen mit dem Modularen Schulungsprogramm Epilepsie (MOSES)

Das Modulare Schulungsprogramm Epilepsie (MOSES) ist ein Schulungs-
programm, das unter Beteiligung der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
von einer Expertengruppe entwickelt wurde und von speziell daftr ausgebil-
deten Trainern angeboten wird. MOSES-Schulungen werden i.d.R. im Rah-
men eines Wochenendseminars oder im Rahmen einer Reihe von Abendver-
anstaltungen angeboten und zwar immer dann, wenn sich mindestens 10
Teilnehmer gefunden haben. Nahere Informationen zum Schulungsprogramm |
finden sich auf der Homepage des Landesverbandes (www.bbg.deutsche i
-epilepsievereinigung.de) oder auf der MOSES-Homepage (www.moses.
epilepsy-academy.org).

Schulungen mit dem Modularen Schulungsprogramm Epilepsie fur Familien (FAMOSES)

T Aufbauend auf die Erfahrungen mit dem MOSES-Schulungs-
programm ist von einer Expertengruppe ein Modulares

- L Schulungsprogramm Epilepsie fur Familien (FAMOSES) entwickelt
“:';'}E’Ef{m worden. Es besteht zu einem Teil, mit dem Eltern geschult wer-

: . den und einem Teil, mit dem Kinder im Alter zwischen 8 und 12
Ein Kurs fir Jahren geschult werden kénnen. Ahnlich wie die MOSES-Schu-

finder mil Epllepsie  jungen finden die Seminare in Gruppen von maximal 12 Teilneh-
mern statt.

- Schulungen fur Menschen, die beruflich mit Menschen mit Epi-
lepsie beschaftigt sind

Wir bieten ebenfalls Schulungen fir nicht-arztliche Berufsgruppen
an - i.d.R. im Rahmen ein- und mehrtagiger Veranstaltungen.
Bei Bedarf bieten wir auch kiirzere Seminare an - es hat sich aber
gezeigt, dass das Thema Epilepsie derart komplex ist und wir in
den Schulungen mit einer Vielzahl uterschiedlicher Fragestellungen konfrontiert werden; da-
her empfehlen wir mindestens eintagige Seminare (8 Unterrichtsstunden) .

Bei Bedarf bieten wir Seminare und Workshops fiir z.B. Schulklassen an und stehen grundsatz-
lich auch fur Vortrage zum Thema Epilepsie und den damit verbundenen Problemlagen zur
Verfigung.

Der Landesverband hat auch 2006 wieder — teilweise in Kooperation mit dem Berliner Stand-
ort des Epilepsie Zentrums Berlin Brandenburg - Fortbildungen in Schulen/Sonderschulen,
Krankenpflegeschulen, Fachhochschulen, Kindertagesstatten, bei Tragern von Jugend-
wohngemeinschaften, Wohnheimen fur Senioren, Einrichtungen fir Menschen mit Behinde-
rungen etc. mit groem Erfolg durchgefihrt. So gibt es Einrichtungen, bei denen wir regel-
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mafhig die Betreuer bzw. Betroffenen schulen - z.B. verschiedene Einrichtungen in Tragerschaft
der Lebenshilfe, der Caritas, der AWO etc.

Daruber hinaus sind Mitarbeiter des Landesverbandes
auch an Veranstaltungen mit bundesweitem Einzugs-
bereich beteiligt, die in Berlin bzw. Brandenburg statt-
finden —so z.B. an derZusatzausbildung Epilepsie, von

der Teile am Epilepsie Zentrum Berlin Brandenburg an- 9..10. 1m

geboten werden (bei der Zusatzausbildung handelt ‘.
es sich um eine von der Deutschen Gesellschaft fiir 13-18 Uhr

Epileptologie zertifizierte Fortbildung fur nicht-medizi- ¥-14 Whi

nische Berufsgruppen) oder an den Sitzungen desVer-  Haus Dabmshibhe
einsSozialarbeit bei Epilepsie Berlin e.V., die regelma- s
Rig auch in Berlin stattfinden. =

Gefordert wird auch die eigene Fortbildung — so nehmen Mitarbeiter des Landesverbandes
an den monatlich stattfindenden Fortbildungsveranstaltungen des Epilepsie Zentrums Berlin
Brandenburg (Epilepsie-Kolloquium), an Supervisionssitzungen des Selbsthilfetreffpunkts Sie-
mensstadt sowie teilweise auch an Uberregional stattfindenden Fortbildungen teil (z.B. der
Jahrestagung der DE, den Fachtagungen des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie, den Jahres-
tagungen der Deutschen Gesellschaft flr Epileptologie etc.)

4. Veranstaltungen

Auch im Jahr 2006 haben wieder eine Reihe von Veranstaltungen stattgefunden, die vom
Landesverband initiert wurden bzw. an denen sich der Landesverband beteiligt hat. Im
Folgenden sollen von diesen Veranstaltungen die wichtigsten in chronologischer Reihenfol-
ge genannt werden.

Die Welt im Gehirn

Am Sonntag, dem 19. Februar 2006 hat im Charité Cam-
pus Virchow Klinikum der Tag der Gesundheitsforschung
unter dem Motto ,,Die Weltim Gehirn* stattgefunden, auf
dem die in der Charité betriebene neurologische und
psychiatrische Forschung einer breiten Offentlichkeit zu-
ganglich gemacht wurde. Auf der sehr gut besuchten
Veranstaltung war Epilepsie ein zentrales Thema. Der Lan-
desverband war auf mehrfache Art und Weise an dieser
Veranstaltung beteiligt. Zum einen haben wir mit einem
rege besuchten Informationsstand sowohl Giber die Arbeit
des Landesverbandes als auch tber das Krankheitsbild
selbst informiert. Zum zweiten haben wir den ,,Epilepsie-
Parcours* angeboten. Dabei handelt es sich um einen
Parcours, der aus verschiedenen Hindernissen besteht und durch den Menschen mit verbun-

| 4 denen Augen geflihrt werden. Ziel des Parcours ist es,
“ | sinnlich erfahrbar zu machen, was Menschen mit Epi-
- lepsie bei bzw. nach einem epileptischen Anfall emp-
finden. Zum dritten war Herr GOcke als Vertreter des
1 Landesverbandes auf einem einstiindigen Podiums-
gesprach zum Thema ,,Epilepsie — Ein Kurzschluss im
Gehirn* als Gesprachspartner auf dem Podium ver-
treten. Moderiert wurde die Diskussion, an der sich
viele Teilnehmer aus dem Publikum beteiligten, von
Prof. Dr. med. Bettina Schmitz und Dr. med. Thomas-
Nicolas Lehmann.
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Ausstellung in der St. Marienkirche am Alexanderplatz

Anlasslich des 175. Geburtstags von Friedrich von Bodel-
schwingh prasentierten die v. Bodelschwinghschen Anstal-
ten Bethel (vBAB) vom 08. — 21. Marz in der Berliner St. Mari-
enkirche eine Ausstellung zur Entwicklung der vBAB (zum
Verbund der vBAB gehort auch das Epilepsie Zentrum Ber-
lin Brandenburg mit seinen beiden Standorten in Berlin und
Bernau). Im Rahmen dieser Ausstellung haben das Epilep-
sie Zentrum Berlin Brandenburg und der Landesverband am
16. Marz zu einem gemeinsamen Ausstellungsbesuch und
zu einer anschliefenden Diskussionsveranstaltung unter dem
Titel ,,Umfassende Epilepsieversorgung in Berlin und Bran-
denburg“ eingeladen.

Mitgliederversammlung und Fortbildung des Vereins ,,Sozialarbeit bei Epilepsie e.V.“

Beim Verein Sozialarbeit bei Epilepsie e.V. handelt es sich um einen bundesweit tatigen Ver-
ein, in dem im Epilepsiebereich tatige Sozialarbeiter und Sozi-
alarbeiterinnen organisiert sind. Der Verein veranstaltet im
Durchschnitt 2x jahrlich eine Mitgliederversammlung, diei.d.R.
mit einer Fortbildung kombiniert ist und zeichnet verantwort-
lich fur die in 2-jahrigem Abstand stattfindende Fachtagung
Sozialarbeit bei Epilepsie. Auf der am 18. Marz im Sozial-
padiatrischen Zentrum der Charité stattfindenden Fortbildung
erlauterte Klaus G6cke in einem etwa 30min. Vortrag mitdem
Titel ,,Die Deutsche Epilepsievereinigung: Organisation und
Neuerungen“ die Arbeit des Bundesverbandes und ging ins-
besondere auch auf die Tatigkeit des Landesverbandes ein. In
der darauffolgenden Diskussion wurde deutlich, das Sozialarbeit und Selbsthilfe — insbeson-
dere wenn es um die Arbeit der Landesverbande und des Bundesverbandes geht - sich in
vielen Bereichen erganzen und eine enge Abstimmung der jeweiligen Tatigkeitsbereiche des-
halb unerlasslich ist.

KV-Sprechstunde: Wie ein Gewitter im Gehirn — Epilepsie

Am 28. Marz beschéaftigte sich die KV-Sprechstunde der Kassenarztlichen Vereinigung Berlin
mit dem Thema Epilepsie. Bei der KV-Sprechstunde handelt essich umi.d.R. einmalim Monat
stattfindende Veranstaltungen, die sich an Patienten wen-
den und uUber unterschiedlichste Krankheitsbilder und de-
ren Behandlungsmaoglichkeiten unterrichten. Die bei die-
ser Veranstaltung ausgelegten Informationsmaterialien der
Kassenarztlichen Vereinigung wurden teilweise in Zusam-
menarbeit mit dem Landesverband bzw. durch Ruckgriff
auf unsere Materialien erstellt; der Landesverband war
jedoch auch mit einem eigenen Informationsstand ver-
treten. Die auf den Vortrag von Dr. med. C. Hackebell
folgende Diskussion zeigte auch hier wieder einen hohen
Informationsbedarf Gber das Krankheitsbild und die so-
zialen Folgewirkungen der Epilepsien. Leider wurde in die-
ser Veranstaltung ausschlieBlich auf die Behandlungsmog-
lichkeit durch niedergelassene Neurologen hingewiesen —sowohl das Zertifikat Epileptologie
plus der Deutschen Gesellschaft fur Epileptologie als auch die Mdglichkeit der ambulanten
Mitbehandlung durch auf Epilepsie spezialisierte Abteilungen von Krankenh&ausern (z.B. des
Epilepsie Zentrums Berlin Brandenburg oder der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der DRK-
Kliniken Westend) wurde nicht erwahnt.
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Forum Epilepsie und Psyche

In Kooperation mit dem Bernauer Standort des Epilepsie Zentrums Berlin Brandenburg — der
Epilepsieklinik Tabor — fuhrten wir am 23. Mai ein Epilepsie Forum mit dem Titel ,,Epilepsie und
Psyche* durch. Nachdem Herr van Kampen und Prof. Dr. med. H.-J. Meencke als Medizini-
scher Direktor des Epilepsie Zentrums Berlin Brandenburg die Veranstaltung eréffneten, ging
Herr Gocke auf den psychotherapeutischen Unterstiitzungsbedarf bei Menschen mit Epilepsie
ein, wie er sich aus Sicht seiner Beratungstatigkeit beim Landesver-
band darstellt. Die Hauptredner der Veranstaltung — der Chefarzt
der Epilepsieklinik Tabor Dr. med. H.-B. Straub und die dort tatige |
Oberarztin Dr. med. C. Bohimann gingen anschlieBend auf die kom-
plexen Wechselwirkungen zwischen Epilepsie und Psyche ein und zeig-
ten auf, welche Behandlungsmaoglichkeiten es hier gibt. Insbesonde-
re wurde die Psychotherapiestation der Epilepsieklinik Tabor vorge-
stellt. Die hohe Anzahl von Besuchern der Veranstaltung — gekom-
men waren ca. 150 Teiinehmer, tberwiegend Menschen mit Epilep- =
sie und deren Angehdrige — und deren Diskussionsbeitrage machten
deutlich, das sowohl in Brandenburg als auch in Berlin ein hoher psychotherapeutischer Be-
darf besteht und langst nicht alle Menschen, die davon profitieren kénnten, psychothera-
peutisch unterstitzt werden.

Teilnahme am 5x5 km Staffellauf des SCC-Running

Auch in diesem Jahr hat wieder eine Staffel des Landesver-
bandes am 5x5 km Staffellauf des SCC-Running teilgenom-
men, der am 31. Mai im Berliner Tiergarten stattfand. Die
Teilnahme wurde durch das Epilepsie Zentrum Berlin Bran-
denburg erméglicht, das auch mit eigenen Staffeln vertre-
ten war. Die Teilnahme am Staffellauf war deshalb fur den
Landesverband von besonderer Bedeutung, da damit ge-
. zeigt werden konnte, das Menschen mit Epilepsie genau-
so leistungsfahig sind wie andere Menschen auch — es wur-
de zwar nicht gerade einer der ersten Platze erreicht — ge-
messen an der Platzierung der anderen Mannschaften aus
dem Bereich der ,,Epilepsie-Profis* erzielte die Staffel des Landesverbandes jedoch eine durch-
aus vergleichbare Platzierung.

Forum Epilepsien im Kindesalter

In Kooperation mit der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin der DRK-KIini-
ken Westend fuhrten wir am 07. Juni die Veranstaltung ,,Epilepsien im Kin-
desalter: Verlaufe, Behandlungsmdoglichkeiten, Auswirkungen auf das §&
Alltagsleben* durch. Die sehr gut besuchte Veranstaltung (ca. 130 — 140
Teilnehmer) machte deutlich, dass auch hier ein hoher Informationsbedarf :
besteht. Vorgestellt und diskutiert wurden sowohl medizinische Aspekte |5
der Epilepsiebehandlung im Kindesalter (von Dr. med. A. Panzer) als auch
sozialmedizinische Fragen zum Bereich Kindergarten, Schule, Berufsfindung
(von C. Pétter-Kirchner, Sozialpadagogin am Sozialpadiatrischen Zentrum Sk upiie-Fomm
der Charité). Der Abschlussvortrag von dem nunmehr eremetierten Prof.  Betlin Erandenburg
Dr. med. H.-L. Spohr—dem langjahrigen Leiter der Kinderklinik — gab einen j :
guten Einblick in die Langzeitverlaufe der Epilepsie vom Kindes- bis hinein
ins Erwachsenenalter und machte deutlich, wie wichtig eine fachlich fun-
dierte Epilepsiebehandlung bei gleichzeitiger Berticksichtigung der sozial-
medizinischen Auswirkungen der Erkrankung ist. Die von Prof. Spohr ge-
nannten Beispiele zeigten, dass Kindern und Jugendliche mit Epilepsie bei einer adaquaten
Behandlung im beruflichen und sozialen Bereich durchaus alle Wege offen stehen.

I:innrh;rl: ||.|1||+e

+ il
EBEE - #lnlken - Wesianad
s i L e

ZillestralRe 102, 10585 Berlin
Tel.: 030 - 3470 3483, Fax.: 030 - 342 44 66, mail: klaus.goecke@epilepsie.sh

Bank fur Sozialwirtschaft, Konto Nr.: 3269300, BLZ: 10020500



Landesverband Epilepsie Berlin - Brandenburg e.V.

FuRball WM

Auch an diesem Highlight des Jahres 2006 war der Landesverband

Fussball WM
gemeinsam

beteiligt — zwar nicht aktiv, aber immerhin. Gemeinsam mit dem Ber- Sﬂhf—‘ﬁ
liner Standort des Epilepsie Zentrum Berlin Brandenburg am Evangeli- mit
schen Krankenhaus Konigin Elisabeth Pt
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Herzberge, das auf dem Krankenhaus-
a8 gelande eine GroRbildleinwand auf-
gebaut hatte, hat der Landesverband
. seine Mitglieder und eine Vielzahl wei-
terer Interessenten zum gemeinsamen
Anschauen der Spiele eingeladen. Am
Anfang der WM wurde von dieser M6g-
lichkeit zaghaft, zum Ende der WM hin
aberimmer mehr Gebrauch gemacht.
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Der diesjahrige Tag der Epilepsie stand unter dem Motto ,,alles bleibt anders ... Epilepsien im
Alter”. Das Thema wurde ausgewabhilt, weil Epilepsien im Alter immer noch oft verkannt wer-
den. Dabei liegt die Neuerkrankungsrate ab 75 Jahren bei 1,5% und ist damit hoher als in
allen anderen Lebensabschnitten. Der Schlaganfall ist eine der haufigsten Ursachen der im
Alter erworbenen Epilepsien — bei etwa 10% der von einem Schlaganfall Betroffenen entwik-
kelt sich spater eine Epilepsie. Aber auch bei Menschen, die in jingeren Lebensjahren an
Epilepsie erkranken, &ndert sich im Alter einiges — alleine schon dadurch, das hier haufig
andere Erkrankungen hinzukommen.

In einer gemeinsam vom Landesverband und dem Landesselbsthilfe-
verband Schlaganfall- und Aphasiebetroffener und gleichartig Behin-
derter Berlin e.V. in Kooperation mit dem Epilepsie Zentrum Berlin Bran-
denburg und dem Klinikum Ernst von Bergmann (Potsdam) organisier-
ten Veranstaltung wurde am 12. Oktober umfassend tber alle Aspekte
desThemas ,.Epilepsien im Alter* informiert. Prof. Dr. med. H.-J. Meencke
gab einen Uberblick tber das Thema, Prof. Dr. med. W. Christe ging
naher auf das Thema ,,Mit Epilepsie alt werden: Was verandert sich im
Umgang mit der Erkrankung und im Krankheitsmanagement?* ein und
Prof. Dr. med. B. Schmitz schliellich besprach das Thema ,,Epilepsie
und Schlaganfall”“. Nach einer Pause erlauterten Herr van Kampen und
Frau Kiank die Bedeutung ihrer jeweiligen Selbsthilfeverbande. In der
grofRziigig bemessenen Pause konnten sich die zahlreichen Besucher
der Veranstaltung (ca. 150) Uber die Arbeit der Epilepsie- und
Schlaganfallselbsthilfegruppen informieren und miteinander ins Ge-
sprach kommen - eine Moglichkeit, von der rege Gebrauch gemacht
wurde.

Der musikalische Rahmen wurde vom Seniorenorchester Wilmersdorf gestaltet, fur deren Lei-
terin - Frau Hanna Merke — dieser Tag ein ganz besonderer war: Sie feierte ihren 100. Geburts-
tag, zu dem ihr alle Anwesenden herzlich gratulierten.
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Requiem — Eine Kontroverse

Auf einer gemeinsam mit dem Epilepsie Zentrum Berlin Brandenburg am 1. November im
Kreuzberger ,Eiszeit-Kino*“ durchgefuhrten Veranstaltung wurde der Film ,,Requiem* vorge-
fuhrt. Der Film basiert auf der Geschichte der Anneliese Michel, einer jungen Frau aus streng
katholischem Elternhaus, die neben ihrer Epilepsie psychiatrische Auffalligkeiten entwickelt.
Sie vertraut sich zwei Pastoren an, die nach anfanglichem Zégern mit ihr einen Exorzismus
beginnen, an dessen Folgen sie 1976 starb.

Nach einer von F. Schmitt (Arzt am Epilepsie Zentrum Berlin
Brandenburg) vorgestellten Synopsis des ,,Exorzismus von Emily
Rose* - der sich der Geschichte aus einer anderen Warte na-
§ hert - stellten sich der Regisseur von ,,Requiem* (H.-C. Schmid)
und ein interdisziplinar besetztes Podium (mit den Professoren
Heinz-Joachim Meencke, Wilhelm Rimpau und Dieter Janz als
Epileptologen; Prof. Albert Diefenbacher als Psychiater; Win-
fried Bottler als ev. Theologe; Bernhard Dalkmann als kath. Theo-
loge und Klaus Go6cke als Vertreter der Selbsthilfe) der Diskussion.

Einleitend gab Herr van Kampen als Moderator einen kurzen Abriss des Falls der A. Michel u