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Liebe Mitglieder, liebe Freunde und Forderer, liebe Unterstutzende,

mit diesem Tatigkeitsbericht méchten wir tGber unsere umfangreichen Aktivitaten im Jahr 2024 infor-
mieren. Der Bericht entspricht den Vorgaben der Krankenkassen an einen digitalen Selbsthilfe-Ta-
tigkeitsbericht, wie sie in der Anlage zu den Antragsunterlagen zur pauschalen Férderung von
Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene durch die GKV-Gemeinschaftsférderung Selbsthilfe im
Land Berlin fir das Jahr 2024 formuliert sind. Der Bericht ist auch auf unserer Webseite veroffentlich.

Naturlich kdnnen wir hier unsere Aktivitaten und Maoglichkeiten nicht im Detail darstellen. Allen, die
mehr Uber uns wissen méchten, sei der Besuch unserer Webseite (www.epilepsie-berlin.de) emp-
fohlen — oder schauen Sie einfach mal in unserer Geschéaftsstelle vorbei. Menschen, die mehr zum
Thema Epilepsie wissen mdchten, kénnen wir die Webseite unseres Bundesverbandes (www.epi-
lepsie-vereinigung.de) empfehlen. Dort stehen viele qualitdtsgesicherte Materialien zum kostenlo-
sen Download zur Verfigung und es gibt Hinweise auf weitere Informationsmdglichkeiten. Alle Ma-
terialien sind — sofern nicht voriibergehend vergriffen — zudem in gedruckter Form Uber unsere Ge-
schaftsstelle erhaltlich.

Wir wiinschen den Leserinnen und Lesern viel Spal beim Lesen dieses Berichts.

Berlin, im Januar 2025

gez. gez. gez.
Friedhelm Schippers Claudia Zakrzewski Norbert van Kampen
(Vorsitzender) (Zweite Vorsitzende) (Kassierer)
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1. Wer wir sind

Wir, der Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. (LVBB), sind als eigenstandiger gemein-
nutziger Verein der Landesverband der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. (Bundesverband der
Epilepsie-Selbsthilfe) in den Landern Berlin und Brandenburg. Wer in diesen Landern wohnt und
Mitglied der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. (DE) ist bzw. wird, ist damit zugleich Mitglied im
LVBB. Der LVBB wurde am 16. Juni 2001 gegrindet und ist Trager der am 01. Marz 2020 von uns
gegrindeten Epilepsie-Beratungsstelle sowie des Selbsthilfetreffpunkts in Charlottenburg (Zil-
lestrale).

Wir sehen unsere Aufgabe darin, Menschen mit Epilepsie und ihre Angehérigen miteinander in Kon-
takt zu bringen und ihnen zu ermoglichen, voneinander zu lernen, z.B. durch Vermittlung von Kon-
takten zu Epilepsie-Selbsthilfegruppen oder Unterstlitzung bei der Griindung einer neuen Gruppe.
Wir méchten auf Grundlage eines gesundheitsférdernden Ansatzes im Sinne der Oftawa-Charta
(WHO 1984) dazu beitragen, dass Menschen mit Epilepsie in die Lage versetzt werden, selbstbe-
stimmt ein ihren Wiinschen und Mdglichkeiten entsprechendes Leben zu fihren. Dazu erachten wir
es als notwendig, die Kompetenzen der Betreffenden durch entsprechende Angebote zu starken
und sie in ihren diesbezliglichen Bemuhungen partnerschaftlich zu unterstitzen.

Notwendig fir ein selbstbestimmtes Leben unserer Zielgruppe sind nicht nur Kontakte zu anderen
Menschen mit Epilepsie und/oder deren Angehdrigen. Dazu gehoért immer auch ein solides Wissen
Uber die eigene Erkrankung, ggf. damit verbundenen Einschrankungen sowie Uiber Unterstiitzungs-
mdglichkeiten, die unsere Systeme der sozialen Sicherung vorhalten. Deshalb bieten wir auch eine
qualifizierte und kostenlose Beratung flir Menschen mit Epilepsie, ihre Angehdérigen sowie deren
Freunde und Freundinnen, Lehrer und Lehrerinnen, Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen etc. an. Die
Beratung erfolgt niederschwellig nach Terminvereinbarung in der Regel in unserer Psychosozialen
Epilepsie-Beratungsstelle, kann aber auch telefonisch oder per Video-Call erfolgen. Bei Bedarf bie-
ten wir Fortbildungen in Kindergarten, Schulen oder anderen Einrichtungen an oder vermitteln diese.

Uber unseren Bundesverband stellen wir umfangreiche qualitatsgesicherte Informationsmaterialien
(Faltblatter, Broschiren, Kinderblicher, Broschiren in Leichter Sprache) zur Verfliigung (bzw. entwi-
ckeln diese selbst im Rahmen der Projektférderung der Krankenkassen), die Uber unsere Geschafts-
stelle kostenlos erhaltlich sind und — mit Ausnahme der Kinderbiicher — als kostenloser Download
auf der Webseite unseres Bundesverbandes (www.epilepsie-vereinigung.de) zur Verfigung stehen.
Daruber hinaus bieten wir und unser Bundesverband Seminare, Workshops, Veranstaltungen und
Tagungen flir Menschen mit Epilepsie und deren Angehdrige an.

2. Verein, Mitglieder, Vorstand

Als eingetragener gemeinnutziger Verein werden wir von einem ehrenamtlich tatigen Vorstand ge-
leitet, der am 11. Oktober 2022 turnusgeman fir drei Jahre neu gewahlt und letztmalig auf der Mit-
gliedervollversammlung am 26. April 2024 einstimmig bei 3 Enthaltungen (die Vorstandsmitglieder
haben sich bei der Abstimmung enthalten) entlastet wurde. Unser derzeitiger Vorstand besteht aus
Friedhelm Schippers (1. Vorsitzender), Claudia Zakrzewski (2. Vorsitzende) und Norbert van Kam-
pen (Kassierer), denen wir flr ihre Bereitschaft dazu herzlich danken. In unserem Vorstand ist der
Uberwiegende Anteil der Mitglieder (derzeit zwei) selbst an einer Epilepsie erkrankt. Der Vorstand
trifft sich in der Regel alle vier bis sechs Wochen gemeinsam mit unseren hauptamtlich Mitarbeiten-
den, um alle den Verein und seine Aktivitaten betreffenden Dinge zu besprechen.
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Die meisten unserer derzeit 162 Mitglieder kommen Uber unseren Bundesverband zu uns und sind
selbst an einer Epilepsie erkrankt oder Angehorige eines Menschen mit Epilepsie. Wer Mitglied im
Bundesverband wird oder ist und in den Landern Berlin oder Brandenburg wohnt, ist automatisch
Mitglied im LVBB. Es besteht auch die Mdglichkeit einer direkten Mitgliedschaft, von der aber derzeit
kein Mitglied Gebrauch macht. Neben den jahrlich stattfindenden Mitgliedervollversammlungen ma-
chen wir regelmaRige Angebote flr unsere Mitglieder (Informationsveranstaltungen, Freizeitange-
bote, Sommer-/Winterfest), die auch fur Nichtmitglieder offen sind. Einige unserer Mitglieder sind
auch in unseren Epilepsie-Selbsthilfegruppen aktiv. Darliber hinaus haben wir einen grof3en Adress-
verteiler und einen Newsletter, Gber den wir in regelmaRigen Abstédnden Uber unsere Angebote in-
formieren.

3. Personal und Organisation

Die Geschaftsstelle des LVBB befindet sich in der Zillestrale 102 in Berlin-Charlottenburg; dort hat
auch die Geschéftsstelle unseres Bundesverbandes, mit dem zusammen wir die dortigen Raumlich-
keiten angemietet haben, ihren Sitz. In unserer Geschaftsstelle ist Susanne Slopianka-Pdhimann
als Verwaltungskraft mit einem Stellenanteil von 24,5 Wochenstunden tatig (telefonische Erreich-
barkeit: Montag, Dienstag, Donnerstag und Freitag, jeweils von 10.00 — 15.00 Uhr). Barbara David
(Minijob) hat dort ebenfalls ihren Arbeitsplatz, sie ist fur die Begleitung und Unterstitzung der Epi-
lepsie-Selbsthilfegruppen zustandig. Unser Mitarbeiter in unserer Psychosozialen Epilepsie-Bera-
tungsstelle in der Wexstrale 2 in Berlin-Wilmersdorf, Ralf Réttig, arbeitet auf einer Vollzeit-Stelle.
Neben seiner beratenden Tatigkeit ist er auch zustandig fiir Epilepsie-Selbsthilfegruppen, die auf-
grund auftretender Probleme in den Gruppen eréhten Beratungs- und Unterstitzungsbedarf haben.

Daruber hinaus werden wir von vielen ehrenamtlich Helfenden unterstitzt, etwa wenn es um die
Vorbereitung von Veranstaltungen und Aktivitaten, die Betreuung von Informationsstanden oder
sonstige Vereinstatigkeiten geht.

Die Mitarbeitenden des Landesverbandes (sowohl die hauptamtlich und ehrenamtlich Tatigen) be-
teiligen sich an den Treffen regionaler und Uberregionaler Akteure (z.B. den regelmaRigen Treffen
des Berlin-Brandenburger Fachteams des Netzwerks Epilepsie und Arbeit) oder nehmen an epilep-
siespezifischen Fortbildungsveranstaltungen (z.B. des Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg)
oder an Fortbildungen unseres Bundesverbandes sowie anderer Anbieter teil. Von den Uberregio-
nalen Angeboten seien hier exemplarisch die interaktiven Online-Vortrage sowie die Arbeitstagung
und die Seminare unseres Bundesverbandes genannt. Ebenfalls bieten wir unseren Mitarbeitenden
die Teilnahme an Fachtagungen (z.B. des Vereins Sozialarbeit bei Epilepsie oder an den Jahresta-
gungen der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie) an.

4. Netzwerk

Wir arbeiten eng mit Einrichtungen und Personen zusammen, die vergleichbare Zielsetzungen ha-
ben bzw. uns bei der Realisierung unserer Ziele unterstiitzen. Wir sind Teil eines Netzwerks von und
fur Menschen mit Epilepsie und ihrer Angehdrigen in Berlin und Brandenburg, das flr diese vielfal-
tige Mdglichkeiten bietet, ihre Gesundheit im Sinne unserer Zielsetzung zu starken. Kooperation
bedeutet fur uns nicht nur, unserer Zielgruppe die Angebote anderer Anbieter zuganglich zu machen,
die fUr diese in ihrer momentanen individuellen Situation hilfreich und notwendig sein kénnen. Ko-
operation bedeutet flr uns auch darauf hinzuwirken, dass die Anbieter beim Umgang mit ihrer Kli-
entel sowohl deren Selbstbestimmung achten und férdern als auch sie als aktiv Handelnde in ihre
jeweiligen Behandlungskonzepte einbeziehen.
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Wir sind sehr gut eingebunden in das Berlin-Brandenburger Versorgungssystem flir Menschen mit
Epilepsie. Beispielhaft seien hier das Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg (Prof. Martin Holtkamp,
Prof. Hans-Beatus Straub) und die in ihm kooperierenden Einrichtungen, das Berliner Epilepsiezent-
rum Vivantes am Vivantes Humboldt-Klinikum (Prof. Bettina Schmitz) in Reinickendorf und das Epi-
lepsiezentrum und Neuropé&diatrie an den DRK-Kliniken Westend (Dr. Axel Panzer) genannt. Zu
vielen ambulant behandelnden Arztinnen und Arzten, Psychologen und Psychotherapeuten, Sozial-
arbeitern und Sozialarbeiterinnen, Einrichtungen zum betreuten Wohnen etc. haben wir ebenfalls
gute Kontakte. Diese ermdglichen uns, bei Bedarf Ratsuchende gezielt an Fachleute fir ihre spezi-
fischen Fragestellungen zu vermitteln, wenn dies notwendig sein sollte (z.B. bei spezifischen medi-
zinischen Fragestellungen, psychischen Problemen und Erkrankungen, Sozialrechtliche Beratung
etc.).

5. Gremien/Interessenvertretung

Wir sind korporatives Mitglied unseres Bundesverbandes, der Deutschen Epilepsievereinigung e. V.
(DE) und dort im Selbsthilfebeirat vertreten, der sich mindestens zweimal jahrlich an unterschiedli-
chen Orten in Deutschland bzw. online trifft. Der Selbsthilfebeirat ist die Interessenvertretung der
Landesverbande und Landesbeauftragten der DE, unterstitzt den Bundesverband und seinen Vor-
stand und stimmt die Aktivitaten der Landesverbande und Landesbeauftragten aufeinander ab. Dar-
Uber hinaus sind wir Mitglied der von uns mitgegrindeten Arbeitsgemeinschaft der Epilepsie-Selbst-
hilfeverbdnde in Deutschland, in der sich die Bundes- und Landesverbande der DE mit anderen
Verbanden der Epilepsie-Selbsthilfe zusammengeschlossen haben und sich in der Regel ebenfalls
zweimal jahrlich treffen.

Wir haben sehr gute Kontakte zur Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie, dem medizinischen
Fachverband, und zur Stiftung Michael, die sich fiir die wissenschaftliche Erforschung der Epilepsien
sowie die Minimierung ihrer individuellen Folgen einsetzt. Gute Kontakte bestehen ebenfalls zur
Oskar-Killinger-Stiftung in Hamburg, die sich dafir einsetzt, dass alle Menschen mit Epilepsie tber
das Risiko des plétzlichen Epilepsietodes (SUDEP) und Uber diesbezigliche Praventionsmalinah-
men aufgeklart werden. Uber unseren Bundesverband haben wir die Méglichkeit der Mitsprache im
Gemeinsamen Bundesausschuss, die von den DE-Mitgliedern Mario Hecker aus Ludwigshafen und
Dr. Heiko Stempfle aus Furth wahrgenommen wird.

Zudem sind wir Mitglied im Verein Sozialarbeit bei Epilepsie, an dessen Mitgliederversammlungen
und Fortbildungen wir regelmagig teilnehmen. An den Sitzungen des Berlin-Brandenburger Fach-
teams des Netzwerks Epilepsie und Arbeit (NEA), das interdisziplinar besetzt ist und Ansprechpart-
ner fir Menschen mit Epilepsie und ihr soziales Umfeld bei Fragen zu Beruf und Arbeit ist, nehmen
wir regelmaRig teil. Uber NEA haben wir auch gute Kontakte z.B. zu den Integrationsfachdiensten
in Berlin und Brandenburg, auf die wir bei Bedarf ebenfalls zuriickgreifen kénnen.

Wir sind Mitglied in der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V., an deren Sitzungen wir teilneh-
men, soweit es unsere personellen Kapazitaten zulassen und im Paritdtischen Wohlfahrtsverband
Berlin, auf dessen Unterstitzung wir bei Bedarf zurlickgreifen kdnnen (z.B. bei allgemeinen sozial-
rechtlichen und organisatorischen Fragen). Ebenfalls nehmen wir an spezifischen Sitzungen des
Integrierten Gesundheits- und Pflegeprogramms (IGPP) der Senatsverwaltung fiir Gesundheit,
Pflege und Gleichstellung teil, die von diesem fir die von ihm geférderten Projekte angeboten wer-
den (vgl. Abschnitt 10).
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6. Arbeitsschwerpunkte

Die Schwerpunkte unserer Arbeit lagen in diesem Jahr zum einen wieder darin, die Offentlichkeit
Uber Epilepsie aufzuklaren, auf Versorgungsmaéglichkeiten flir Menschen mit Epilepsie hinzuweisen,
Probleme im Versorgungssystem zu benennen und die Kooperationen mit Einrichtungen des Ver-
sorgungssystems flir Menschen mit Epilepsie in Berlin und Brandenburg weiter zu festigen und aus-
zubauen.

Ein zweiter Schwerpunkt war es, Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdérigen personlich miteinan-
der in Kontakt zu bringen. Wir haben beispielsweise wieder ein Sommerfest und ein Weihnachtsfest
organisiert, die beide recht gut besucht waren und auf denen viele neue Kontakte geknlpft werden
konnten. Durch den Minijob fir die Unterstlitzung der Arbeit in den Epilepsie-Selbsthilfegruppen, in
dem Barbara David tatig ist, konnten wir neue Impulse fiir die Arbeit in den Gruppen setzen (vgl.
dazu Abschnitt 7).

Unser dritter Schwerpunkt war der Ausbau und die weitere Konsolidierung unserer Psychosozialen
Epilepsie-Beratungsstelle, die uns in die Lage versetzt, Menschen mit Epilepsie und aus deren Um-
feld eine niederschwellige qualifizierte Beratung anzubieten, die die Ratsuchenden in ihren Kompe-
tenzen starkt (Empowerment) und sie befahigt, ihr Leben trotz der Epilepsie selbstbestimmt zu ge-
stalten. Die enge organisatorische und inhaltliche Nahe der Beratung zu unseren Selbsthilfegruppen
ermoglicht es uns, den Betreffenden nicht nur eine gute fachliche Beratung anzubieten, sondern
ihnen zugleich Moéglichkeiten des Austausches und Kontakte zu anderen Menschen mit Epilepsie
aufzuzeigen — und umgekehrt (vgl. dazu Abschnitt 8).

7. Selbsthilfegruppen

Wir empfehlen Menschen, die nach einer Epilepsie-Selbsthilfegruppe suchen, zunachst eine Kon-
taktaufnahme (per E-Mail oder Telefon) zu Barbara David, die fUr die Koordination und Unterstt-
zung der Gruppen zustandig ist. Sie fuihrt mit den Betreffenden ein Informationsgesprach, bei dem
unter anderem die Erwartungen, die Interessenten an eine Selbsthilfegruppe haben, geklart werden,
um ihnen dann ggf. eine fir sie geeignete Gruppe zu empfehlen. Stellt sich dabei heraus, dass bei
den Betreffenden eher inhaltliche Fragen in Bezug auf deren Epilepsie bzw. dem Umgang damit im
Mittelpunkt stehen, wird alternativ oder parallel dazu an unsere Psychosoziale Epilepsie-Beratungs-
stelle verwiesen. Da sich im Laufe der Jahre gezeigt hat, dass die Motivation, nach einer Epilepsie-
Selbsthilfegruppe zu suchen, individuell sehr unterschiedlich ist, hat sich diese an den tatsachlichen
Bedarfen der Unterstutzung suchenden anfallskranken Menschen orientierte Vorgehensweise sehr
bewahrt. Hinzu kommt, dass die einzelnen Gruppen recht unterschiedlich arbeiten und es gerade
bei der ersten Kontaktaufnahme sehr wichtig ist, nach Mdglichkeit eine fiir die Betreffenden pas-
sende Gruppe zu finden.

Ratsuchende, die sich direkt an unsere Psychosoziale Epilepsie-Beratungsstelle wenden, werden
immer auch auf die Sinnhaftigkeit des — zumindest zeitweisen — Besuchs einer Epilepsie-Selbsthil-
fegruppe hingewiesen. Diese enge Verknipfung zwischen Selbsthilfegruppen und psychosozialer
Beratung erméglicht es, die Betreffenden optimal zu unterstitzen. So kdnnen wir sicherstellen, dass
auf der einen Seite fachliche Fragen qualifiziert beantwortet werden. Auf der anderen Seite konnen
wir den Ratsuchenden die Mdglichkeit bieten, sich mit anderen Menschen mit Epilepsie oder deren
Angehorigen auszutauschen. Dariber hinaus ist es so leichter méglich, tUber die Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen und die Beratungsstelle hinausgehende professionelle Unterstiitzungsmaoglichkeiten
anzubahnen und zu vermitteln, sollten diese notwendig sein.
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Wir bemuhen uns, ein méglichst passgenaues Angebot an Unterstiitzung zu bieten. Sollte es inner-
halb einer Gruppe zu Problemen kommen, bieten wir zunachst ein vertrauliches individuelles Ge-
sprach in unserer Geschéaftsstelle an. Auch kénnen wir uns in Einzelfallen an den Gruppenabenden
der SHG beteiligen, um Problemlésungen zu finden. Kommt es weiterhin zu Problemen, gestaltet
sich die Situation schwierig oder gibt es in den Gruppen besonderen Beratungsbedarf, bieten wir
daruber hinaus durch unsere Psychosoziale Epilepsie-Beratungsstelle ein Gesprach in den dortigen
Raumlichkeiten oder auf einem oder mehreren Gruppenabenden an. Sollte sich auf den Gruppen-
abenden flr den einen oder die andere ein spezieller Beratungsbedarf ergeben, werden die Betref-
fenden ebenfalls an unsere Beratungsstelle verwiesen.

2023 haben wir uns auf die Konsolidierung und den Ausbau der Berliner-Epilepsie-Selbsthilfegrup-
pen konzentriert; 2024 haben wir die Brandenburger Epilepsie-Selbsthilfegruppen zu einem Treffen
eingeladen und dort versucht, sie miteinander zu vernetzen. Am Sonnabend, dem 19. Oktober 2024
hat dieses Treffen von 11.00 — 15.00 Uhr in der Neurologischen Rehabilitationsklinik Beelitz-Heil-
stétten stattgefunden, die uns die entsprechenden Raumlichkeiten und die Technik kostenlos zur
Verfligung gestellt hat. Nach einleitenden Worten unserer Vorstandsmitglieder Friedhelm Schippers
und Norbert van Kampen und einer Vorstellungsrunde der Teilnehmenden gab es vor der Mittags-
pause einen Vortrag zum Thema ,Epilepsien im Erwachsenenalter von Dr. med. Christine Karl, die
einige Jahre als Oberarztin in der Neurologischen Rehabilitationsklink Beelitz-Heilstétten tatig war.
Nach der Mittagspause, in der es bei einem Imbiss zu einem intensiven Erfahrungsaustausch kam,
referierte Dr. med. Karen Miller-Schliter, Oberarztin am Epilepsie-Zentrum fiir Kinder und Jugend-
liche am Universitéatsklinikum Ruppin-Brandenburg Uber das Thema ,Epilepsien im Kindes- und Ju-
gendalter, bevor eine von unserem Vorstandsmitglied Norbert van Kampen geleiteten Diskussion
Uber Perspektiven und Moéglichkeiten der Epilepsie-Selbsthilfe im Land Brandenburg stattfand. Lei-
der war die von der AOK-Nordost geforderte Veranstaltung mit knapp 10 Teilnehmenden trotz inten-
siver Offentlichkeitsarbeit eher schlecht besucht — woflr die Teilnehmenden vorrangig die langen
Anfahrtswege verantwortlich gemacht haben, was im Land Brandenburg generell ein Problem ist.
Von einem Teil der Teilnehmenden wurde angeregt, zuklinftig eher auf Online-Treffen zu setzen,
was von einem anderen Teil aber eher kritisch gesehen wurde (zu unpersonlich, zu wenig direkter
Kontakt).

Bei der Unterstitzung der Epilepsie-Selbsthilfegruppen gehen wir von der Philosophie aus, dass
sich die Gruppen weitgehend selbst organisieren und wir sie nur dann direkt unterstitzen, wenn dies
von den Gruppen gewlnscht wird. Ansonsten beschranken wir uns auf Gestaltung der Rahmenbe-
dingungen und darauf, die Gruppen mit Veranstaltungen wie der 0.g. zusammenzubringen, um ge-
meinsame Anliegen zu besprechen. Diesem Zweck dienen — neben Veranstaltungen wie der oben
erwahnten — auch unser Sommerfest und unser Weihnachtsfest, mit denen es uns sehr gut gelingt,
einen informellen Austausch zwischen den Gruppen zu erméglichen und neue Interessenten zu ge-
winnen (vgl. dazu die Ausfihrungen unter Punkt 8 / Veranstaltungen zur Férderung der Selbsthilfe).

Bei den Selbsthilfegruppen handelt es sich um Gruppen, die sowohl als ,klassische“ Gesprachs-
gruppen arbeiten, sich aber auch zu gemeinsamen Aktivitaten treffen. So hat zum Beispiel im Som-
mer 2024 eine Gruppe an einem Sonnabend einen Ausflug in den Spreewald unternommen. Dar-
Uber hinaus bieten wir unter Federfliihrung von Barbara David und unterstiitzt von unserer Ge-
schéaftsstelle (Susanne Slopianka-Péhimann) und unseren Vorstandsmitgliedern Aktivitaten an, an
denen Menschen aus unterschiedlichen Gruppen oder auch Menschen, die sich bisher noch keiner
Gruppe zugehoérig fuhlen (und dies ggf. auch nicht wiinschen), teilnehmen kénnen. Das waren zum
Beispiel am 01. Juni 2024 ein Workshop ,Herstellung von Papierblumen® (die Blumen wurden auf
dem Sommerfest in Lobetal, vgl. unten, gegen Spende abgegeben) und am 22. Juni 2024 eine
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Wanderung durch das Tegeler Fliel3.

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppen, die wir 2023 neu gegrindet haben, haben sich recht unterschied-
lich entwickelt. Einige Gruppen — z.B. die Gruppen in Steglitz-Zehlendorf und Lichtenberg — treffen
sich regelmafig und sind weiterhin gut besucht, andere hingegen — z.B. die Gruppen in Reinicken-
dorf (das Grindungstreffen war sehr gut besucht) und eine weitere Epilepsie-Elterngruppe — muss-
ten ihre Aktivitadten mangels Teilnahme wieder einstellen. Fir die in den zuletzt genannten Gruppen
noch aktiven Menschen konnten wir eine Alternative finden: Sie gehen jetzt entweder in die Gruppe
in der ZillestrafRe (Reinickendorfer Gruppe) oder in die bereits bestehende Epilepsie-Elterngruppe,
die sich online trifft. Eine weitere Gruppe fir Frauen (,Die Powerfrauen®), die sich am 29. Juni 2024
neu gegriindet hat, musste ihre Aktivitdten inzwischen wieder einstellen, da sich keine geeignete
Person gefunden hat, die die Gruppe voranbringt und begleitet.

Abgesehen von den Gesamttreffen der Gruppen, die wir in der Regel einmal jahrlich sowohl fir die
Berliner Gruppen (als Prasenzveranstaltung) als auch fir die Brandenburger Gruppen (ggf. online)
sowie fur Interessenten und Interessentinnen anbieten (das nachste Berliner Treffen findet im Marz
2025) statt, haben wir die Gruppen z.B. durch die Erstellung eines Flyers unterstitzt, in den sie ihre
Kontaktdaten eintragen und somit eigenstandig Werbung flr ihre Aktivititen machen kdnnen.

8. Beratung/Veranstaltungen/Projekte/Ehrungen
Beratung

Die Arbeit unserer Psychosozialen Epilepsie-Beratungsstelle wird weiterhin erfolgreich fortgeflihrt.
Das Konzept der niederschwelligen, klientenzentrierten und I6sungsorientierten psychosozialen Be-
ratung hat sich bewahrt. Die hervorragende Anbindung an den OPNV und die zentrale Lage der
Beratungsstelle in der WexstralRe in Wilmersdorf haben sich als wichtige Bestandteile des nieder-
schwelligen Angebots erwiesen. Die in den Vorjahren begonnene Netzwerkarbeit wurde weiterge-
fuhrt. Der fachliche Austausch mit den Einrichtungen des Versorgungssystems flir Menschen mit
Epilepsie in Berlin und Brandenburg wird von beiden Seiten als sehr positiv erlebt und erméglicht
eine qualifizierte Beratung auch in schwierigen Fallen.

Im Berichtzeitraum gab es 183 Face-to-face Beratungen in der Beratungsstelle sowie 512 telefoni-
sche und 27 schriftliche Beratungen. Der Trend zur Videoberatung halt an und wurde mit 74 Bera-
tungen insbesondere von Familien, Alleinerziehenden und Ratsuchenden aus den Berliner Randbe-
zirken wahrgenommen. Es gab eine In-House-Fortbildung fur Mitarbeitende einer Flichtlingsunter-
kunft. Themen waren Erste Hilfe in der Anfallssituation, Gabe von Notfallmedikamenten und die
haufig anzutreffende Unsicherheit von Betreuungspersonen im Umgang mit anfallskranken Men-
schen. Es gab mehrere Fortbildungsanfragen, die wir aus zeitlichen Griinden nicht bedienen konn-
ten; bei diesen wurden die Anfragenden an andere Einrichtungen verwiesen (in der Regel an das
Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg: Ev. Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge), die die Fort-
bildungen dann durchgefiihrt haben.

Der Trend zu komplexeren Beratungen im Sinne eines Case-Managements, die mehrere Lebens-
bereiche (z.B. Wohnsituation, Pflegebedarf, Partnerschaft, Schwerbehinderung und berufliche Fra-
gestellungen) beinhalten, setzte sich fort. Diese Beratungen gehen oft Giber mehrere Monate, teils
meldeten sich die Ratsuchenden wieder, die bereits in den vergangenen Jahren in der Beratungs-
stelle betreut wurden. Ebenso gab es vermehrt Familienberatungen, insbesondere fur Eltern mit
Kindern, bei denen erstmalig eine Epilepsie diagnostiziert wurde. Beide Problemstellungen erfordern
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oft mehrere Beratungstermine, umfangreiche Recherchearbeiten sowie nach Ricksprache mit den
Ratsuchenden die Einbeziehung von Behdrden und sozialen Einrichtungen.

Gerade von Eltern, die sich im Falle einer neu auftretenden Epilepsie in der Familie oft hilflos und
Uberfordert flihlen, wird die psychosoziale Bewaltigungshilfe unserer Beratungsstelle sehr geschatzt
und das Vernetzungsangebot zu Selbsthilfegruppen und unterstiitzenden Angeboten gerne ange-
nommen. Bei jungeren Ratsuchenden standen oft die Themen berufliche Eignung und Ausbildungs-
eignung sowie Fragen zu Epilepsie und Partnerschaft, soziale Teilhabe und Reisen im Vordergrund.

Die vor zwei Jahren begonnene Schwerpunktsetzung zum Thema SUDEP (Plétzlicher Epilepsietod)
wurde im Berichtsjahr fortgeflihrt; es zeigte sich, dass die Ratsuchenden von medizinischer Seite
nach wie vor nur selten tber dieses Risiko informiert werden. Da es sich bei vielen Ratsuchenden
dabei um ein angstbesetztes Thema handelt, ist daflir ausreichend Beratungszeit einzuplanen, die
zumindest im Rahmen der ambulanten medizinischen Behandlung in der Regel nicht gegeben ist.

Weitere Beratungsschwerpunkte waren die Themen Schwerbehinderung, Erwerbsminderungsrente
und Fahrtauglichkeit.

Alles in allem gibt es mit unserer Psychosozialen Epilepsie-Beratungsstelle in Berlin ein nieder-
schwelliges und ohne burokratische Hirden zugangliches kostenloses professionelles Beratungs-
angebot fir Menschen mit Epilepsie und alle, die mit ihnen beruflich oder privat in der einen oder
anderen Form zu tun haben, dass es in dieser Form zumindest fur den Bereich der ambulanten
medizinischen Versorgung weder in Berlin noch in Brandenburg gibt. Damit tragen wir dazu bei,
diese Versorgungsliicke zumindest in Berlin etwas kleiner zu machen und bieten Menschen Unter-
stitzungsmaoglichkeiten, die sie ansonsten nur im Rahmen einer stationaren Behandlung in auf die
Epilepsiebehandlung spezialisierten Kliniken erhalten kénnen.

Informationsveranstaltungen

Am 21. Mérz 2024 haben wir in Kooperation mit dem Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg (EZBB)
die Veranstaltung ,Erwachsen werden und alt werden mit Epilepsie“ angeboten. Flr diese Veran-
staltung hatten wir bereits fir 2023 eine Férderzusage der BARMER im Rahmen der Selbsthilfefor-
derung der Krankenkassen erhalten. Da wir die Veranstaltung aus organisatorischen Griinden 2023
nicht durchfihren konnten, haben wir uns mit der BARMER darauf verstandigt, die entsprechenden
Fordermittel in das Fruhjahr 2024 zu transferieren und die Veranstaltung dann anzubieten. Im ersten
Beitrag, der von Dr. Jonas Hebel vom EZBB Gibernommen wurde, der fir die eigentlich vorgesehene,
aber kurzfristig erkrankte Referentin Dr. Mirja Steinbrenner (ebenfalls EZBB) eingesprungen ist, ging
es um das Thema ,Epilepsien im hdheren Lebensalter — gefolgt von einem Beitrag von Prof. Martin
Holtkamp (Medizinischer Direktor des EZBB) zum Thema ,Epilepsie und Schlaganfall®. Holtkamp
hob hervor, dass nach Schlaganfallen auftretende Epilepsien in der Regel gut behandelbar seien,
wenn sie denn als solche erkannt werden. Nach der Pause, die unter anderem mit informellen Ge-
sprachen mit den Referierenden genutzt wurde, ging es dann weiter mit einem Beitrag von Dr. Eva
Breuer (EZBB) zum Thema ,Epilepsie bei jungen Erwachsenen®, in dem die Referentin auch auf das
spezielle stationare Angebot flr diese Zielgruppe einging, was am Standort des EZBB am Ev. Kran-
kenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge vorgehalten wird. Der abschlieBende Beitrag von Dr. Jakob
Dorrful® hatte ein von Menschen mit Epilepsie kontrovers diskutiertes Thema zum Inhalt: Das Ab-
setzen der Medikamente gegen die Anfalle (Anfallssuppressiva) bei andauernder Anfallsfreiheit (>
2 Jahre). Obwohl dann eine gute Chance auf dauerhafte Anfallsfreiheit ohne Medikation bestehe,
so der Referent (in Abhangigkeit vom Epilepsiesyndrom deutlich Uber 50%), gebe es jedoch auch
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ein Risiko im zweistelligen Prozentbereich, dass nach Absetzen der Medikamente wieder dauerhaft
Anfalle auftreten. Dieser Beitrag wurde sehr intensiv mit den Teilnehmenden diskutiert und der Re-
ferent hat sich bereiterklart, seinen Beitrag in der Mitgliederzeitschrift einfélle unseres Bundesver-
bandes zu verdéffentlichen, um eine Diskussion uUber dieses wichtige Thema in der deutschen ,Epi-
lepsie-Selbsthilfe-Community” anzuregen (erschienen in: einfalle 171, lll. Quartal 2024, S. 20-21).

Das Berlin-Brandenburger Epilepsie-Kolloquium ist eine primar fir Arzte konzipierte Fortbildungs-
reihe des Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg und des Berliner Epilepsiezentrums Vivantes am
Vivantes Humboldt-Klinikums Reinickendorf. In diesem Rahmen fand, wie immer einmal jahrlich
(diesmal am 07. Mai 2024), eine Veranstaltung statt, bei der ein gleichberechtigter Dialog zwischen
Arzten/Arztinnen und Patienten/Patientinnen erfolgt — diesmal zum Thema ,Die neuen Regeln zur
Fahreignung®. Zum damaligen Zeitpunkt wurde angenommen, dass diese im Sommer 2024 in Kraft
treten; vorsichtige Einschatzungen gehen jetzt davon aus, dass dies im Frihjahr 2025 der Fall sein
konnte. Referent war Dr. Ulrich Specht von der Fihrerscheinkommission der Deutschen Gesell-
schatft fir Epileptologie. Die Veranstaltung traf auf reges Interesse und war sehr gut besucht. Weitere
fur Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen interessante Themen dieser Fortbildungsreihe,
die sich primar an Fachleute wendet, aber auch fiir Menschen mit Epilepsie und Interessierte offen
ist und von diesen besucht wird, waren ,Management neonataler Anfalle* (17. Januar), ,Neues in
der prachirurgischen Epilepsiediagnostik” (14. Februar), ,Schlafbezogene Stérungen bei Epilepsie*
(06. Marz), ,Neurostimulation® (10. April), ,Prognose akut-symptomatischer Anfalle* (19. Juni) und
»Entztndliche ZNS-Erkrankungen und Epilepsie” (18. Dezember).

Das 27. Epilepsieforum an den DRK-Kliniken-Westend fand am 26. Juni zu den Themen ,Epilepsie
und Bewegung®, ,Epilepsie und Ernahrung® und ,Transition in die Erwachsenenmedizin® statt. Das
Klinikum ist als padiatrisches Zentrum mit Expertise fir heranwachsende Menschen mit Epilepsie
eine gefragte Anlaufstelle fur Eltern und andere Angehdrige von jungen Menschen mit Epilepsie. Die
Veranstaltung, bei der wir mit einem Informationsstand zugegen waren und in einem kurzen Beitrag
unseren Landesverband vorstellen konnten, wurde gut angenommen und hat fir viele individuelle
Fragen aus dem Publikum Raum gegeben; als Landesverband haben wir uns aktiv an der Diskus-
sion beteiligt.

2024 hat es eine weitere Veranstaltung des Landesverbandes gegeben, die wir im Rahmen der
Projektférderung der Krankenkassen realisieren konnten. Im Rahmen der Kampagne ,Tag der Epi-
lepsie“ unseres Bundesverbandes — eines bundesweiten Aktionstages, der auf eine gemeinsame
Initiative der Deutschen Epilepsievereinigung und des medizinischen Fachverbandes, der Deut-
schen Gesellschatft fiir Epileptologie, zurtickgeht und seit 1996 in jedem Jahr am 05. Oktober statt-
findet, haben wir in Kooperation mit der Berliner Epilepsiezentrum Vivantes am Vivantes-Humboldt-
Klinikum Reinickendorf (Prof. Bettina Schmitz) am 23. Oktober 2024 im zentral gelegenen Hotel
Aquino in Berlin-Mitte eine Informations- und Diskussionsveranstaltung durchgefihrt. Der Tag der
Epilepsie stand in diesem Jahr unter dem Motto Epilepsie trifft Lebensplan. Die Veranstaltung, fur
die wir eine Projektférderung der Kaufménnischen Krankenkasse KKH erhalten haben, begann mit
einer BegriBung der Teilnehmenden durch Prof. Bettina Schmitz, Chefarztin der Neurologie am
Berliner Epilepsiezentrum Vivantes und unseres Vorstandsmitglieds Norbert van Kampen, der auch
die Moderation der Veranstaltung tbernommen hat. Unser Vorsitzender Friedhelm Schippers, der
eigentlich fUr die BegriRung vorgesehen war, konnte aus terminlichen Grunden erst spater zu der
Veranstaltung dazu kommen.

Der einleitende Vortrag zum Thema ,Kindergarten, Schule und Erwachsenwerden mit Epilepsie®
wurde von Dr. Christoph Hertzberg vom Zentrum fiir Sozialpadiatrie und Neuropé&diatrie am Vivantes
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Klinikum Neuk®dlin erhalten. Er wies darauf hin, wie wichtig eine Behandlung der Epilepsie bei dieser
Altersgruppe sei, die auch die mdglichen Auswirkung der Epilepsie auf die Entwicklung und Kogni-
tion der Kinder einbeziehe. Nach der Pause informierte Dr. Florian Losch (Berliner Epilepsiezentrum
Vivantes) uber ,Berufswahl und Berufseignung bei Epilepsie“ und wies dabei insbesondere auf die
wichtige Funktion unserer Psychosozialen Epilepsie-Beratungsstelle hin, an die er viele seiner Pati-
entinnen und Patienten vermittele. Abschliefiend sprach Prof. Dr. Bettina Schmitz (Berliner Epilep-
siezentrum Vivantes) zum Thema ,Familienplanung mit Epilepsie” und wies dabei insbesondere auf
das EURAP-Schwangerschaftsregister und das neu aufgelegte Faltblatt ,Epilepsie und Kinder-
wunsch® unseres Bundesverbandes hin, an dessen Erstellung sie mafRgeblich beteiligt war.

SchlieBlich haben wir am 21. September 2024 noch die Veranstaltung ,Vom ersten Anfall zur Diag-
nose einer Epilepsie“ angeboten, flr die wir bereits fir das Férderjahr 2023 eine Férderung von der
IKK-BB erhalten haben, die wir aufgrund organisatorischer Probleme jedoch 2023 nicht realisieren
konnten. Nach Ricksprache mit der IKK-BB konnten wir die Veranstaltung auf 2024 verschieben.
Sie fand in den Raumen der Charité — Universitdtsmedizin, Campus Benjamin Franklin statt und
begann — nach der BegrtiRung durch den Landesverband — mit einem einleitenden Beitrag von PD
Dr. Dr. Maria llyas-Feldmann zum Thema ,Vom ersten Anfall zur Diagnose einer Epilepsie®, gefolgt
von dem Beitrag von Prof. Dr. Hans-Beatus Straub (Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg, EZBB)
zur ,Diagnostik und Therapie dissoziativer Anfélle®. Die urspringlich vorgesehene Referentin Dr.
med. Svetlana Puppe (EZBB) musste kurzfristig absagen und wurde von Prof. Straub vertreten;
auch haben wir den Beitrag aus organisatorischen Griinden vorgezogen. Nach der Pause referierte
dann Norbert van Kampen (EZBB) zum Thema ,Diagnose Epilepsie: Auswirkungen auf Alltag und
Beruf*, in dem er insbesondere auch auf die diesbezliglichen Empfehlungen der neuen Leitlinie Ers-
ter epileptischer Anfall und Epilepsien im Erwachsenenalter der Deutschen Gesellschaft fiir Neuro-
logie einging, die im Herbst 2023 veréffentlicht wurde und in Kraft getreten ist. Leider war diese
Veranstaltung nicht ganz so gut besucht, was sicherlich auch — aber nicht ausschlieRlich — an dem
sonnigen und warmen Herbsttag gelegen hat. Die Diskussion war jedoch sehr anregend und die
etwa 15 — 20 Teilnehmenden haben deutlich von der Veranstaltung profitiert.

Am 16. Juni 2024 fand in Bernau bei Berlin, OT Lobetal, das Jahresfest der Hoffnungstaler Stiftun-
gen Lobetal statt. Am dortigen Informationsstand des Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg: Ev.
Krankenhaus Koénigin Elisabeth Herzberge hatten wir die Moglichkeit, Uber unsere Aktivitaten zu
informieren und unsere Informationsmaterialien auszulegen. Der Stand wurde gut besucht und es
gab viele Fragen zu unseren Aktivitaten als Landesverband. Insbesondere die Broschiren der Reihe
.Informationen zu Epilepsie in Leichter Sprache®, dessen vierten Teil ,Anfalle mit seelischen Ursa-
chen® wir aufgrund einer Projektférderung der Techniker Krankenkasse im Dezember 2022 heraus-
geben konnten, und die Broschure ,Operative Epilepsiebehandlung bei Erwachsenen, die ebenfalls
von der Techniker Krankenkasse geférdert und im Dezember 2023 herausgegeben wurde, stiel3
dort auf reges Interesse. Die Papierblumen, die wir einige Wochen gemeinsam im Rahmen eines
,Kreativ-Nachmittags“ mit Teilnehmenden aus den Berliner Epilepsie-Selbsthilfegruppen kreiert ha-
ben (siehe oben), haben wir dort gegen eine Spende abgegeben. Leiber blieben die Spendenein-
nahmen hinter unseren Erwartungen zuriick; dennoch haben die Blumen viele Interessenten und
Interessentinnen ,angezogen®, die wir informieren und mit denen wir uns austauschen konnten.

Am 07. November hat das Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg am Ev. Krankenhaus Kénigin Eli-
sabeth Herzberge einen Arzt-Patienten-Dialog zur Operativen Epilepsiebehandlung angeboten, zu
dem auch wir als Landesverband eingeladen haben. In zwei Impulsvortragen berichteten PD Dr.
Bernd Vorderwtlbecke (EZBB) Uber die grundsatzliche Vorgehensweise bei der prachirurgischen
Epilepsiediagnostik und PD Dr. Julia Onken (Klinik fiir Neuchirurgie, Charité — Universitdtsmedizin
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Berlin) von der Vorgehensweise bei einem epilepsiechirurgischen Eingriff. Die Veranstaltung, fir die
eine Voranmeldung erforderlich war, wurde von 17 Teilnehmenden besucht — eine ideale Voraus-
setzung flr den folgenden Arzt-Patienten-Dialog, der von Norbert van Kampen (EZBB) moderiert
wurde. Im Gegensatz zu unseren sonstigen Erfahrungen haben die Teilnehmenden auf dieser Ver-
anstaltung sehr detaillierte und kenntnisreiche Fragen gestellt und es wurde deutlich, dass sich viele
mit dem Thema bereits intensiv beschéaftigt hatten, aber sich noch nicht fir einen solchen Eingriff
entscheiden konnten. Die Veranstaltung, die ab 2025 regelmafig stattfinden soll, hat sicherlich dazu
beigetragen, die verstandlichen Angste vor einem operativen Eingriff abzubauen und realistisch
Chancen und Risiken abwagen zu kdnnen.

Auch 2024 haben wieder eine Reihe von Veranstaltungen unseres Bundesverbandes online statt-
gefunden, an denen regelmafig Menschen aus Berlin und Brandenburg teilnehmen. Auch wenn es
nach dem Ende der Pandemie 2022 auch hier wieder mehr Prasenzveranstaltungen gab, hat unser
Bundesverband seine Online-Vortragsreihe, an der jeweils zwischen 50 und 100 Menschen teilneh-
men, fortgeflihrt und wird dies auch weiter tun.

Kulturelle Veranstaltungen/Veranstaltungen zur Forderung der Epilepsie-Selbsthilfe

Die beliebte Reihe mit Kammerkonzerten, die das Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg: Ev. Kran-
kenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge (KEH) in Zusammenarbeit mit Live Music Now e.V. organi-
siert, wurde auch 2024 wieder angeboten. Es gab jeweils zwei Termine im Sommer (12.07. und
08.08. 2024) und zwei Termine im Herbst/Winter (15.11. und 13.12. 2024), die auch von einigen
unserer Mitglieder besucht wurden. Die Sommerkonzerte fanden als Open-Air-Konzerte auf dem
Gelande des KEH statt, die Winterkonzerte im dortigen Festsaal. Sie dauerten etwa 60 Minuten
(ohne Pause), der Eintritt war frei. Die Konzerte sind auch bei unseren Mitgliedern sehr beliebt —
deshalb weisen wir Uber unsere Medien darauf hin und laden ebenfalls dazu ein.

Um unseren Mitgliedern und an unseren Aktivitaten und Epilepsie-Selbsthilfegruppen Interessierten
die Moglichkeit eines zwanglosen Austausches und Gesprachs zu geben, haben wir am 03. Juni
2024 in der ,Eierschale“ in Berlin-Dahlem ein Sommerfest veranstaltet, bei dem wir diejenigen geehrt
haben, die seit mehr als 20 Jahren in der Berliner Epilepsie-Selbsthilfe aktiv sind und uns nach wie
vor tatkraftig unterstitzen. Fir jeden und jede der Geehrten wurde von unserem Vorstandsmitglied
Norbert van Kampen eine kurze Laudatio gehalten und ihnen wurde anschlielend eine Ehrenur-
kunde Uberreicht. Die Ehrung wurde von allen Teilnehmenden sehr gut angenommen und hat noch-
mals verdeutlicht, auf welch vielfaltige Art und Weise die Geehrten die Epilepsie-Selbsthilfe unter-
stiitzt haben — sicherlich ein Ansporn an andere, sich ebenfalls aktiver zu beteiligen und sich einzu-
bringen. Darlber hinaus ist es uns auch bei diesem Sommerfest wieder gelungen, mit den Teilneh-
menden ins Gesprach zu kommen und viele neue Kontakte zu kndpfen. Urspringlich hatten wir
geplant, dieses Sommerfest in Nordosten Berlins anzubieten — haben dort aber keine geeignete
Location gefunden, die unseren Anforderungen entsprach (der Landesverband stellt eine Auswahl
von 4-5 glinstigen Gerichten zusammen, aus denen die Teilnehmenden auswahlen kénnen und flr
die der Landesverband die Kosten Ubernimmt; die Kosten fir Getranke missen von den Teilneh-
menden selbst Ubernommen werden).

Da es uns mit solchen informellen Treffen wie dem Sommerfest sehr gut gelingt, neue Interessenten
fur die Epilepsie-Selbsthilfe zu finden und die Teilnehmenden sehr von den informellen Gesprachen
in gemiitlicher Atmosphare profitieren, haben wir auch diesem Jahr wieder ein Weihnachtsfest —
ebenfalls in der ,Eierschale“ in Dahlem — angeboten, und zwar am 11. Dezember 2024. Auch dort
haben wir wieder Uber unsere Aktivitaten informiert — der Beitrag unseres Vorstandsmitglieds
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Norbert van Kampen musste jedoch aufgrund der Lautstarke in dem Lokal eher knapp ausfallen, so
dass hier die informellen Gesprache im Vordergrund standen.

Ehrungen

Neben den Ehrenurkunden, mit denen wir unsere langjahrigen Mitglieder und Unterstitzer/Unter-
stltzerinnen auf unserem Sommerfest ausgezeichnet haben, ist unserem Vorstandsmitglied Norbert
van Kampen eine besondere Ehrung zuteil geworden: Er wurde auf einer Fest-Veranstaltung des
Paritétischen Landesverbandes Berlin im Biirgerzentrum Neukdlin am 09. April 2024 mit der ,Golden
Ehrennadel” flr sein mehr als 25jahriges Engagement in der Epilepsie-Selbsthilfe ausgezeichnet.
Mit ihm wurden funf weitere Frauen und Manner mit der ,Goldenen Ehrennadel“ und zwdlf weitere
Personen mit der ,Silbernen Ehrennadel“ ausgezeichnet, die seit mehr als 10 Jahre ehrenamtlich
fur unsere Gesellschaft aktiv sind. Norbert van Kampen wurde zur Ehrung von unserem Vorstands-
mitglied Friedhelm Schippers und unserer Mitarbeiterin in der Geschéftsstelle — Susanne Slopianka-
Pdhimann — begleitet. Es war beeindruckend zu sehen, wo Uberall und wie sich die Menschen, die
geehrt wurden, ehrenamtlich fiir unser demokratisches Gemeinwesen eingesetzt haben und weiter-
hin einsetzen — und das seit teilweise mehr als 50 Jahren. Gerd Nowakowski vom Tagesspiegel hat
ihr Engagement einmal schén kurz in Worte zusammengefasst: Ehrenamt ist der ,Kit, der die Ge-
sellschaft zusammenhalt!*

Fort- und Weiterbildung

Wir bieten nach wie vor Fort- und Weiterbildungen an — sowohl fliir Menschen mit Epilepsie und
deren Angehorige als auch fir Menschen, die professionell mit Menschen mit Epilepsie zu tun ha-
ben. Folgende Mdglichkeiten standen 2024 zur Verfuigung: Online-Fachkrafteschulungen zur Epi-
lepsie fur professionelle und ehrenamtlich Mitarbeitende aus dem Unterstitzungssystem fir Men-
schen mit Epilepsie; Prasenzfortbildungen fur angehende Erzieherinnen und Erzieher von inklusiven
Schulen im Rahmen ihrer Ausbildung; Prasenz- und Online-Fortbildungen fir Wohn- und Betreu-
ungseinrichtungen fir Menschen mit Behinderung. Fortbildungsangebote anderer Anbieter (bspw.
Schulungen mit dem Modularen Schulungsprogramm Epilepsie oder Gesprachsgruppen fir Ange-
hérige und Betreuende des Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg) werden Gber unseren Newslet-
ter und unsere Webseite an Interessierte verbreitet.

Einige dieser Fort- und Weiterbildungen kénnen wir selbst anbieten — aufgrund der hohen Nachfrage
aber langst nicht alle (s.0.). In aller Regel gelingt es uns jedoch, die Anfragen an Dritte (in der Regel
an Mitarbeitende des Epilepsie-Zentrums Berlin-Brandenburg: Ev. Krankenhaus Kénigin Elisabeth
Herzberge) weiterzuleiten, die die Fortbildungen dann durchfiihren.

Weitere Projekte

Im Dezember 2023 erschien die im Laufe des Jahres erstellte 54-seitige Broschire ,Operative Epi-
lepsiebehandlung bei Erwachsenen®, deren Erstellung durch die Selbsthilfeférderung der Kranken-
kassen (Projektférderung), in diesem Fall der Techniker Krankenkasse TK — Landesvertretung Berlin
und Brandenburg, ermdglicht wurde. Die Broschiire wurde sehr gut angenommen und es ist uns
damit gelungen, eine ,Informationslicke” zu schlieRen, da es bis zu diesem Zeitpunkt keine derart
umfassende Informationsbroschire fir Menschen mit Epilepsie und ihre Angehérigen gab.

Fir 2024 wollten wir eine vergleichbare Broschire zur Operativen Epilepsiebehandlung bei Kindern
und Jugendlichen erstellen, die die wir auch eine Férderzusage von der Techniker Krankenkasse
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TK — Landesvertretung Berlin und Brandenburg erhalten haben. Aus organisatorischen Griinden
konnten wir dieses Projekt nicht realisieren, konnten uns aber mit der TK darauf einigen, die Férder-
mittel in das Jahr 2025 zu transferieren, in dem die Broschtire dann erscheinen wird.

9. Offentlichkeitsarbeit

Nachdem wir unsere Webseite 2020 erfolgreich relauncht haben, konnten wir 2024 weitere Optimie-
rungen unserer digitalen Méglichkeiten vornehmen. Sicherlich haben die traditionellen Printmateria-
lien immer noch ihre Berechtigung — vor allem unsere Faltblatter, Broschiren, Kinderblcher, sowie
Anfallskalender und Notfallausweise (beispielsweise kann ein Papier-Notfallausweis, der im Falle
eines Anfalls vom Hilfspersonal leicht einsehbar ist, im Gegensatz zu einem elektronischen Doku-
ment von jedem problemlos gelesen werden). Vergleichbares gilt fur Kinderblcher, die haptisch in
der Kindergruppe oder mit den Eltern gemeinsam gelesen werden kénnen und sollten; unsere Falt-
blatter liegen in vielen Einrichtungen aus und kdnnen dort wahrend der Wartezeiten gelesen werden.

Die digitalen Mdéglichkeiten sind jedoch eine sinnvolle Erganzung fiir die Erreichbarkeit auch neuer
Interessenten und Interessentinnen im weiteren Umfeld. Deshalb stehen alle unsere Materialien (mit
Ausnahme der Kinderbicher) auf der Webseite unseres Bundesverbandes, die mit unserer Web-
seite vernetzt ist, als kostenloser Download zur Verfigung und sind auf den Seiten und im Netz
leicht zu finden. Dartber hinaus hat sich nicht nur unser Facebook-Auftritt, sondern auch die Ein-
richtung des Landesverbands-Newsletters etabliert, so dass neue Schnittstellen flr die Kontaktauf-
nahme zu uns und unsere Offentlichkeitsarbeit genutzt werden kénnen.

Unsere Webseite wurde bereits 2022 hinsichtlich der von den Krankenkassen vorgegebenen Krite-
rien und Anforderungen fiir die qualitdtsgepriifte Homepage in Kooperation mit der Landesvereini-
gung Selbsthilfe Berlin Gberpruft (wir haben an dem von der GKV-Gemeinschaftsférderung Ber-
lin/Brandenburg geférderten Projekt ,,Qualitatsgesicherte Homepage bei Selbsthilfeorganisationen®
teilgenommen), entsprechend angepasst und entspricht den Kriterien voll und ganz.

Wir versenden in regelmafligen Abstanden unseren Newsletter, in dem wir alle Mitglieder und Inte-
ressierten Uber unsere Aktivitaten informieren. Der Newsletter wird sehr gut angenommen und an
etwa 450 Menschen verschickt. Dadurch, dass wir uber diesen Weg auch unsere Einladungen zu
den unter Abschnitt 8 erlauterten Veranstaltungen verschicken, kdnnen wir einen Teil der Druck-
und Versandkosten flr die Einladungen einsparen. Das ist aber nur teilweise méglich, da zum einen
unsere Einladungen an vielen Einrichtungen des Versorgungssystems fir Menschen mit Epilepsie
in Berlin und Brandenburg ausliegen und zum anderen nicht alle unsere Mitglieder und Interessier-
ten Uber einen Internet-Anschluss verfligen — nicht, weil sie nicht in der Lage waren damit umzuge-
hen, sondern einfach deshalb, weil sie von der Grundsicherung leben missen und sie sich einen
Internetanschluss und einen PC bzw. ein Smartphone schlichtweg nicht leisten kénnen.

Ebenfalls von Bedeutung fir uns ist der vom Epilepsie-Zentrum Berlin-Brandenburg herausgege-
bene Epilepsie-Report, der zweimal jahrlich in einer Auflage von 2.400 Exemplaren erscheint. Ziel-
gruppe sind niedergelassene oder an Kliniken tatige Facharzte fiir Neurologie bzw. Epileptologie
und Kinderarzte in den Landern Berlin und Brandenburg und dariiber hinaus. Wir nutzen die uns
angebotene Mdglichkeit, dort in regelmafigen Abstanden tber unsere Aktivitaten zu informieren und
kénnen uns so der Zielgruppe laufend wieder ins Gedachtnis rufen.

Wichtig fiir unsere Offentlichkeitsarbeit sind auch die in regelmaRigen Abstéanden von uns oder an-
deren Anbietern durchgeflihrten Informations- und Diskussionsveranstaltungen, mit denen wir viele
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Menschen mit Epilepsie, deren Angehorige und Interessierte erreichen (vgl. dazu Punkt 8).
10. Finanzen/Transparenz

Bei der Finanzierung ist zu unterscheiden zwischen der Férderung des LVBB als solchem (Verein)
und der Férderung unseres Selbsthilfetreffpunkts und unserer Psychosozialen Epilepsie-Beratungs-
stelle.

Der LVBB als solcher (Verein) finanziert seine laufenden Tatigkeiten (Sachkosten und Minijob) im
Wesentlichen aus Mitteln der Forderung der Krankenkassen auf Grundlage des § 20h SGB V (Pau-
schal- und Projektférderung) und zu eher geringen Teilen aus anteiligen Mitgliedsbeitragen, die wir
von unserem Bundesverband erhalten sowie durch Spenden. Sachkosten fir unseren Selbsthil-
fetreffpunkt in der Zillestralle und Sach- und Personalkosten unserer Psychosozialen Epilepsie-Be-
ratungsstelle als Projekte des LVBB dagegen werden im Rahmen der Projektférderung aus Mitteln
des Integrierten Gesundheits- und Pflegeprogramms (IGPP) der Berliner Senatsverwaltung fiir Wis-
senschaft, Gesundheit und Pflege finanziert. Die im Sommer 2024 vorgesehene Kiirzung der fir das
fur das IGPP zur Verfugung stehenden Fordermittel, die auch Auswirkungen auf die Arbeit unserer
Beratungsstelle hatte haben kénnen, konnte gemeinsam mit anderen Verbanden erfolgreich verhin-
dert werden. Fir die diesbezuglichen Protestaktionen hat Der Paritétische die Federfuhrung uber-
nommen, ohne die der Protest wahrscheinlich nicht erfolgreich gewesen ware. Wir haben uns an
dem Protest aktiv beteiligt, indem wir uns in einer ausfihrlichen schriftlichen Stellungnahme an alle
diesbezlglichen Entscheidungstrager in Land Berlin gewandt und unsere Sorgen zum Ausdruck
gebracht haben.

Aus Datenschutzgriinden haben wir unsere Einnahmen-/Uberschussrechnung nicht im Internet ver-
offentlicht. Sie wird auf unseren jahrlichen stattfindenden Mitgliederversammlungen unseren Mitglie-
dern vorgelegt und ihnen auf Anfrage fristgerecht vor der Mitgliederversammlung zugesandt.

Die von Krankenkassen erhaltenen Fordermittel sind ebenfalls auf unserer Webseite verdffentlicht.
Dies betrifft auch Férdermittel der pharmazeutischen Industrie, die wir in den vergangenen Jahren
allerdings nicht erhalten haben. Alle notwendigen Angaben zum LVBB sind ebenfalls in der Trans-
parenzdatenbank des Landes Berlin enthalten, in der alle juristischen Personen aufgefuhrt sind, die
Zuwendungen des Landes Berlin erhalten (Suchbegriff: Epilepsie).

11. Barrierefreiheit und Inklusion
Raumlichkeiten

Die Raumlichkeiten unserer Geschéftsstelle in der ZillestralRe, in der sich auch unser Selbsthilfetreff-
punkt befindet, sind barrierefrei, fir Rollstuhlfahrer zuganglich und verfligen tber eine behinderten-
gerechte Toilette. Die Raumlichkeiten unserer Psychosozialen Epilepsie-Beratungsstelle in der
Wexstralie befinden sich in einem Blrogebaude in der vierten Etage und sind mit zwei auch fir
Rollstuhlfahrer ausreichend grof3en Fahrstiihlen erreichbar; die Turen bis zum Fahrstuhl verfligen
Uber elektrische Turoffner. Eine behindertengerechte Toilette ist in der Beratungsstelle nicht vor-
handen; allerdings haben wir mit dem direkt an unsere Raumlichkeiten angrenzenden Integrations-
fachdienst IFD Siid vereinbart, dass die bei uns ratsuchenden Menschen die dortige behinderten-
gerechte Toilette nutzen dirfen.

Landesverband Epilepsie Berlin-Brandenburg e.V. ° Zillestrale 102 » 10585 Berlin - www.epilepsie-berlin.de / S. 16



Webseite

Auf unserer Webseite haben wir einen Bereich in Leichter Sprache eingerichtet. Dort stehen auch
unsere bzw. die Broschiren unseres Bundesverbandes ,Informationen zur Epilepsie in Leichter
Sprache* als kostenloser Download zur Verfiigung.

Die Informationsfaltblatter unseres Bundesverbandes, auf die wir unsere Seite verlinkt haben, sind
auch mit dem Smartphone gut lesbar. Da die GréRe der Seiten im Internet auf nahezu allen Endge-
raten frei skalierbar ist und wir zudem Wert auf eine klare und nachvollziehbare Strukturierung gelegt
haben, ist unsere Webseite auch flir Menschen mit einer Sehbehinderung gut lesbar.

Was die Formulierung der Texte auf unseren Seiten betrifft, haben wir Wert auf eine moéglichst leichte
Verstandlichkeit gelegt. Die Faltblatter auf den Seiten unseres Bundesverbandes fassen die wesent-
lichen Informationen zu den jeweiligen Themen gut strukturiert zusammen und sind auch fur Laien
gut verstandlich, wie uns immer wieder bestatigt wird. Das gilt auch flr die Broschuren und Kinder-
bucher unseres Bundesverbandes.

Inklusion

Viele Menschen mit Epilepsie sind, abgesehen von ihren epileptischen Anféllen und den daraus
madglicherweise resultierenden Einschrankungen, in ihrer Leistungsfahigkeit nicht beeintrachtigt. Ne-
ben diesen — teilweise in FUhrungspositionen und gut bezahlten Positionen tatigen — Menschen mit
Epilepsie gibt es allerdings auch Menschen, die in ihrer intellektuellen Leistungsfahigkeit einge-
schrankt sind oder bei denen zusatzliche psychische Begleiterkrankungen (z.B. Depressionen oder
Angsterkrankungen) auftreten. Alle diese Menschen gehdren zu unserer Klientel, kommen in unse-
ren Gruppen und bei unseren Freizeitaktivitdten zusammen und miteinander ins Gesprach — kein
Mensch wird aufgrund zusatzlich zur Epilepsie auftretender Einschrankungen ausgeschlossen. Un-
sere haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden sind fir den Umgang mit Menschen, die in ihrer Intel-
ligenz eingeschrankt sind oder psychische Begleiterkrankungen haben, sensibilisiert und kénnen mit
ihnen im Rahmen des von Laien erwartbaren umgehen. Sie kennen aber auch ihre Grenzen und
wissen, wann professionelle Hilfe erforderlich ist und wie sie den Ratsuchenden diese vermitteln
kdénnen.

Viele der Einrichtungen, in denen wir Fortbildungen anbieten oder denen wir Fortbildungen vermit-
teln, bieten Wohn- und Betreuungsmaéglichkeiten fir Menschen mit Behinderungen an, von denen
ein mehr oder weniger groRRer Teil zusatzlich an einer Epilepsie erkrankt sind (durchschnittlich 22%
der Menschen mit einer Storung der Intelligenzentwicklung). Durch die dort angebotenen Fortbildun-
gen leisten wir zwar keinen direkten Beitrag zur Inklusion, kdnnen aber dazu beitragen, dass die
Klientel dieser Einrichtungen nicht noch zusatzlich durch ihre Epilepsie benachteiligt wird.

12. Partizipation

Unser Ziel ist es, Menschen mit Epilepsie zu befahigen, trotz ihrer Epilepsie ein ihren Winschen und
Mdoglichkeiten entsprechendes selbstbestimmtes Leben zu flihren und ein gesellschaftliches Klima
zu schaffen, in dem sich Menschen mit Epilepsie — ohne Nachteile beflirchten zu missen — offen zu
ihrer Krankheit bekennen kénnen.

Voraussetzung dafir ist zunachst eine an den derzeit gultigen Standards orientierte Behandlung der
Epilepsie, die auch die Auswirkungen der Erkrankung auf die psychische, soziale und berufliche
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Situation sowie eventuell auftretende Begleit- oder zusatzliche Erkrankungen bericksichtigt. Sowohl
unsere Selbsthilfegruppen als auch unsere Psychosoziale Epilepsie-Beratungsstelle tragen dazu
bei, dass Menschen mit Epilepsie der Zugang zu einem derartigen Behandlungsangebot, das in
Berlin und Brandenburg — wenn auch in der Regel nur im stationaren Bereich — vorhanden ist, er-
leichtert wird.

Damit die vom Versorgungssystem fiir Menschen mit Epilepsie in Berlin-Brandenburg zur Verfligung
gestellten Ressourcen optimal genutzt werden kénnen, ist eine Information darlber allein nicht aus-
reichend. Vielmehr ist es notwendig, die Betreffenden in die Lage zu versetzen, diese Moglichkeiten
selbstbestimmt zu nutzen und zu lernen, gemeinsam mit professionell Helfenden fiir sie passende
Lésungen zu erarbeiten. Das kann nur erreicht werden, wenn es gelingt, Menschen mit Epilepsie
bzw. deren Familien bei ihrem schwierigen Weg vom unmundigen Patienten zum mundigen Klienten
zu begleiten und zu unterstitzen. Sie sollen befahigt werden, die Méglichkeiten des Versorgungs-
systems konstruktiv — aber auch kritisch — zu nutzen und in die Lage versetzt werden, gemeinsam
mit den Behandlern fiir sie passende Losungen zu erarbeiten.

Dadurch, dass wir Menschen mit Epilepsie miteinander in Kontakt bringen und ihnen die Moglichkeit
bieten, gemeinsam mit anderen aktiv an der Uberwindung ihrer sozialen Isolation zu arbeiten bzw.
ihre sozialen Kompetenzen zu starken; dadurch, dass wir ihnen Moéglichkeiten aufzeigen, wie sie
eine kompetente und selbstbestimmte Risikoeinschatzung bezuglich ihres anfallsbedingten Verlet-
zungsrisikos vornehmen kénnen und wie sie sich alleine oder gemeinsam mit anderen Uber ihre
Erkrankung informieren und zum Experten im Umgang mit ihrer Epilepsie werden kénnen, tragen
wir zur Erweiterung ihrer Handlungsmadglichkeiten und letztlich zu einer Verbesserung ihrer Partizi-
pation sowohl am Behandlungsprozess als auch am gesellschaftlichen Leben bei.

Letztlich unterstiitzen wir Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen, sich als mindige Blirger
zu verstehen und ermutigen sie, sich gemeinsam mit anderen aktiv fir eine Verbesserung ihrer Le-
bensbedingungen einzusetzen. Wir ermutigen die Betreffenden, sich an unseren Aktivitaten zu be-
teiligen und sich bei uns ehrenamtlich zu engagieren.

Dadurch vermitteln wir ihnen, dass sie als miindige Blirger Méglichkeiten haben, zu politischen Ver-
anderungen bzw. Verbesserungen im Versorgungssystem beizutragen, wenn sie sich organisieren
und sich dafir gemeinsam mit anderen Menschen einsetzen. Gerade in der heutigen Zeit, in der
sich viele Menschen politischen und gesellschaftlichen Entwicklungen hilflos ausgeliefert fihlen und
mit radikalen vorgeblich einfachen Lésungen sympathisieren, ist das wichtiger denn je.

13. Schlusswort

Wir bedanken uns herzlich bei unseren vielen ehrenamtlichen Unterstiitzerinnen und Unterstitzern,
ohne die unsere Arbeit nicht mdglich ware. Dank auch an die vielen Menschen aus dem Berlin-
Brandenburger Versorgungssystem flr Menschen mit Epilepsie, die unsere Arbeit inhaltlich und or-
ganisatorisch unterstitzen und flr unsere Anliegen immer ein offenes Ohr haben.

Vielen Dank auch an die Krankenkassen (AOK-Nordost, BARMER, IKK-BB, Kaufmannische Kran-
kenkasse KKH, Techniker Krankenkasse TK, BKK Landesverband Mitte) sowie an alle Krankenkas-
sen, die zur Pauschalférderung durch die GKV beitragen). Bedanken méchten wir uns auch bei den
fur uns zustandigen Mitarbeitenden der Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege
und des Landesamtes fiir Gesundheit und Soziales, die uns hilfreich zur Seite stehen. Das gilt auch
fur die Mitarbeitenden der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V. und des Landesverbandes
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Berlin-Brandenburg des Paritdtischen: Vielen Dank flr lhre Unterstitzung.

Last but not least danken wir unseren Bundesverband — der Deutschen Epilepsievereinigung e.V. —
fur die gute und konstruktive Zusammenarbeit und dafiir, dass uns alle von ihm herausgegebenen
Informationsmaterialien kostenlos zur Verfligung gestellt werden. Die vielen qualitatsgesicherten In-
formationsmaterialien, die Beratungsangebote, Seminare und Veranstaltungen und nicht zuletzt die
Kontakte unseres Bundesverbandes zu anderen bundesweit tatigen Organisationen (z.B. Gemein-
samer Bundesausschuss, Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie) sind ein wichtiger Bestandteil
unseres Angebots und unterstiitzen uns erheblich bei unseren Aktivitaten.

Sie alle ermdéglichen es, dass wir unsere Interessen — die Interessen der Menschen mit Epilepsie
und ihrer Angehdrigen — auch weiterhin in der Offentlichkeit vertreten und diejenigen unterstiitzen
koénnen, die derzeit dazu aus eigener Kraft noch nicht in der Lage sind.
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