Kopfsache - Selbsthilfe bei Migridne

Intro: Herzlich willkommen bei “seko on air”. Der Podcast zur Selbsthilfe in Bayern. Wir
freuen uns Uber ein Interview unseres Redaktionsmitglieds Sarah Payer zum Thema Migrane.

Sarah Payer: Herzlich willkommen. Kennen Sie die nordlichste Stadt Italiens? Die Stadt, in der
dieser Podcast aufgenommen ist? Nicht? Dann spannen wir Sie nicht langer auf die Folter.
Herzliche Griile aus Regensburg. Mein Name ist Sarah Payer von KISS Regensburg, der
Kontakt und Informationsstelle fir Selbsthilfe. Ich darf heute in unserem Podcast mit Frau
Melanie Minin sprechen, die seit kurzer Zeit in Regensburg Selbsthilfeaktiv ist. Grii§ Gott,
Frau Minin.

Melanie Minin: Hallo!

Sarah Payer: Frau Minin, sie haben 2023 eine Gruppe zum Thema Migrdane wieder ins Leben
gerufen. Nahezu jeder, der jetzt diesen Podcast hort, kennt den Begriff Migrane und viele
lacheln nur milde, wenn sie ihn horen. Wie wiirden Sie einem Zuhorer, der noch nie Migrane
erlebt hat, erklaren, was da passiert?

Melanie Minin: Ja, also meistens ist der Schmerz einseitig. Links oder rechts, kann aber auch
beidseitig sein. Meist sehr stechend oder brennender Schmerz. Anfille, Attacken nennt man
die auch, und es ist sehr unangenehm. Man ist meistens sehr schlapp. Man fihlt sich einfach
nicht gut.

Sarah Payer: Wann ging es denn bei lhnen los mit der Migrane und wie hat diese Migrane lhr
Leben verandert?

Melanie Minin: Ja, bei mir ging es in der Schule tatsachlich schon los. In der neunten Klasse,
wo dann der Schuldruck ein bisschen starker wurde, hat man es dann schon gemerkt und in
der zehnten Klasse hat man es dann auf jeden Fall gemerkt mit den ganzen Priifungen. Da
wurde es dann immer schlimmer. Ich wurde standig krank und man hat auch dann immer
mehr Angst vor der nachsten Attacke. Kann ich noch in die Schule gehen? Muss ich wieder zu
Hause bleiben?

Sarah Payer: Da haben sie jetzt schon einige Symptomatiken benannt und auch einige
Angste, die daraus entstehen. Was sind denn lhrer Erfahrung nach die gréRten
Herausforderungen, mit denen Menschen mit Migrdane so konfrontiert sind.

Melanie Minin: Oh ja, die groRRten Herausforderungen, irgendwie in die Gesellschaft zu
passen. Man muss irgendwie immer funktionieren. Man darf nicht einfach mal zu Hause
bleiben und sich ausruhen. Man sollte ja Priifungen schreiben oder in die Arbeit gehen. Das
ist schon sehr herausfordernd.



Sarah Payer: So Stichwort leistungsorientierte Gesellschaft, fallt mir da so ein. Und in dem
Moment ist man ja nicht leistungsfahig.

Melanie Minin: Genau.

Sarah Payer: Haben Sie Tipps fir uns, wie man es schafft, den Alltag zu meistern? Mit
Migrane?

Melanie Minin: Vorbereitung, das ist mein Stichwort. Immer alles dabei haben, was
irgendwie hilft gegen Migrane. Ich habe immer eine kleine Box dabei, mit meinen
Medikamenten, mit Kiihlpacks, mit meiner Salbe, die mir hilft. Das ist eigentlich immer so
mein Ding.

Sarah Payer: Und wie gehen Sie personlich mit der Belastung um? Durch haufige
Migraneanfalle.

Melanie Minin: Das Timing ist da ganz wichtig. Also wenn man sagt: nehme ich die Tablette
jetzt schon? Nehme ich sie erst in zwei Stunden? Wirkt sie dann noch? Das ist immer sehr
herausfordernd, das Timing abzupassen. Ob das dann noch wirkt oder nicht, ist schon
schwierig.

Sarah Payer: Wir haben gehort, dass Migrane eine starke soziale und berufliche Belastung
auch darstellen kann. Wie geht es lhnen damit, wenn ein Anfall wahrend der Arbeit oder
vielleicht wahrend eines besonderen sozialen Ereignisses auftritt? Sie sind bei einer Hochzeit
eingeladen, bei einer grolRen Geburtstagsfeier...

Melanie Minin: Tatsdchlich erwische ich mich immer noch dabei, dass ich mich arger. Nicht
schon wieder. Aber ich kann nichts dagegen machen. Die Attacke kommt so, wie sie einfach
kommt. Und wenn ich mich dann noch mehr reinsteigern, kommt sie vielleicht noch
extremer. Also akzeptiere ich es so weit wie ich es kann, nehme meine Medikamente, ziehe
mich vielleicht zurlick, wenn es irgendwie moglich ist und warte darauf, dass es wirkt.

Sarah Payer: Es gibt jetzt Hilfen, die nimmt man gerne an, es gibt Hilfen, die mag man dann
gar nicht. Was sind denn fiir Sie so Do’s und Dont’s, wenn Sie merken, jetzt geht's los?

Melanie Minin: Dont’s auf jeden Fall so was wie... ich mag das nicht, wenn man mich dann
anfassen will oder massieren will. Das ist immer so die Reaktion bei vielen. Das geht bei mir
gar nicht. Oder dieser immer wieder kommende Satz mit: Mensch, trink doch mal was.
Wenn was ist, melde ich mich schon. Ich sag dann schon, wenn ich irgendwas brauche. Das
sind so die Dont’s. die Do’s: Ja, klingt vielleicht doof, aber mich einfach mal in Ruhe lassen.
Ich melde mich. Und ja, also mein Freund deckt mich dann immer ganz gut zu und bringt mir
alles was ich so braucht. Mein Wasser, meine Medikamente, mein Kiihlpack. Der weifd dann
schon so ein bisschen den Ablauf. Ich habe dann manchmal auch so eine Brille, so eine
Dunkelbrille, die ich dann anziehe, dass man einfach vom Licht her geschiitzt ist.



Sarah Payer: Sie sind ja mit Ihrer Problematik, mit dieser Migrane nicht allein. Sie haben
gesagt, ich suche mir noch andere Personen, denen es ganz genauso geht wie mir, die diese
Migrane mit all ihren Auswirkungen kennen. Und Sie haben daraufhin eine Selbsthilfegruppe
in Regensburg gesucht und haben die wieder reaktiviert. Was hat Sie denn dazu gebracht?

Melanie Minin: Auf jeden Fall, dass ich Leute habe, mit denen ich mich auch austauschen
kann. Es ist zwar schon, Leute in der Familie zu haben, mit denen ich auch dariiber rede,
aber Leute zu haben, die es noch mal vielleicht starker betrifft oder gleich betrifft einfach,
das ist was ganz anderes. Genau das war so die Motivation und da war ich auch sehr schnell
fundig.

Sarah Payer: Das heift, Sie haben sich erkundigt, welche Gruppen gibt es in Regensburg,
haben die Gruppe gefunden und haben sich dort eingeklinkt.

Melanie Minin: Genau, das war auch ganz gut, weil das war leider Coronazeit noch. Da
waren dann die Online-Treffen ganz populadr und das war eigentlich so die Motivation:
Super, ich brauche nirgends hinfahren. Mich stresst das Autofahren relativ und bekomme
dann meistens Migrane danach. Kann man von zu Hause aus den Laptop anschalten und
einfach Leute so kennenlernen.

Sarah Payer: Wie kdnnen wir uns jetzt ein Treffen der Gruppe "Migrane" konkret vorstellen?

Melanie Minin: Wir variieren zwischen Onlinetreffen und Prasenztreffen. Die Prasenztreffen
sind in den barmherzigen Briidern Regensburg und die Onlinetreffen laufen Gber Teams.
Meistens abends/ nachmittags um 17:30/ 17:00 melden wir uns dann alle an. Wir haben
eine WhatsApp-Gruppe, in der schreiben wir immer rein: Hey heute Treffen. Die und die
Treffen sind hier und da. Wer Zeit hat, wer Lust hat, kommt. Und wer nicht kann, wer
Migrdne hat, ist auch total okay. Bleibst zu Hause, ruht’s euch aus. Nattirlich haben wir da
vollstes Verstandnis. Wir haben meistens nicht vorgefertigte Themen, sondern wir machen
erstmal so eine kleine Runde mit: Wie geht's euch? Wie geht es uns gerade? Wir gehen der
Reihe nach durch. Jeder darf einmal sprechen. Wir haben manchmal einen Moderator. Ich
oder eine Kollegin, die uns ein bisschen durchs Treffen flihrt, aber keine konkreten Themen.
Also die Themen sind immer nicht vorgegeben. Also wir haben Klinikaufenthalte. Wir haben:
welche Medikamente sind gerade neu? Hat es schon irgendwer ausprobiert? Gibt es
irgendwelche Erfahrungen schon? Genau. Das ist eigentlich immer so der Kern und
drumherum. Wir versuchen viel nicht (iber Migrane zu sprechen und nicht tiber das Private.
Also das ist wirklich nur eine Gruppe, wo man austauschen kann mit Migraniker tber
Migrane.

Sarah Payer: Was mochten Sie denn durch die Treffen fiir sich und auch fiir andere
bewirken?

Melanie Minin: Auf jeden Fall mehr Verstandnis im Raum haben. Es ist zwar besser
geworden und wir haben jetzt auch ganz viele im Internet. Social Media haben wir ganz viele
Leute, die auch iber Migrane berichten. Aber ich glaube, da geht noch mehr.



Sarah Payer: Haben Sie als Gruppe Ziele, die Sie erreichen mochten? Mochten Sie in der
Gesellschaft, im Gesundheitswesen noch etwas verandern?

Melanie Minin: Es wire natiirlich total toll, wenn noch mehr Arzte sich auf Migrine
spezialisieren. Es gibt zwar Anlaufstellen, ja, aber ich glaube, da geht auch noch mehr. Und
einfach die Neurologen sollen sich auch vielleicht noch ein bisschen mehr spezialisieren
drauf. Es gibt Neurologen, die haben selbst Migrane. Habe ich auch schon gehort, die sich
dann natirlich noch mal mehr spezialisieren. Das ist total toll.

Sarah Payer: Das heiRt auch die Wissenschaft, die Offenheit, die arztliche medizinische Seite,
diesbeziiglich noch zu sensibilisieren. Klingt spannend, klingt auch als Herausforderung. Wie

machen Sie das? In Gesprachen dann, die Sie mit denen fiihren oder iber Foren? Sind Sie in

irgendeiner Art von Verein Verband? Wie organisieren Sie sich da?

Melanie Minin: Ich bin in der Migraneliga Deutschland. Das ist eine Gruppe, die ganz
deutschlandweit Vorfiihrungen und Kurse anbietet, wo man einfach als Mitglied auch
dazustofRen kann, sich das anhoren kann, verschiedene Kurse besuchen kann. Das ist total
toll. Man kriegt auch viermal im Jahr ein Magazin zugeschickt, wenn man angemeldet ist. Da
stehen dann auch verschiedene Kliniken drin, verschiedene Medikamente, die gerade am
Laufen sind. Man kann sich in Studien eintragen, man kann bei Studien mitmachen. Ja, das
ist schon.

Sarah Payer: Das klingt nach einer sehr grolRen Bereicherung. Um selbst mehr Gber die
Krankheit, die einen beschiéftigt, zu erfahren und zu merken da ist noch jemand dran. Das
betrifft viele. Macht es fiir Sie leichter zu wissen, Sie sind einer von vielen und sie sind
gemeinsam unterwegs?

Melanie Minin: Ja, also nicht alleine zu sein, das ist schon gut zu wissen. Auf jeden Fall. Das
hilft mir auch sehr zu wissen: Hey, da drauen sind Leute in einer WhatsApp Gruppe, zum
Beispiel bei uns. Dem geht es genauso mies, gerade wie mir. Ich bin nicht alleine und ich
kann mich auch grundsatzlich immer austauschen mit der Gruppe, was gerade Sache ist.
Vielleicht hat irgendwer auch ein Hilfsmittel, das mir vielleicht helfen kann, das ich noch gar
nicht auf dem Schirm hatte.

Sarah Payer: In dieser Selbsthilfegruppe sind ausschlieBlich Migranebetroffene. Oder sind
dort auch Angehorige?

Melanie Minin: Tatsadchlich nur Migranebetroffene. Ja genau das mit den Angehorigen ist
auch immer ein guter Punkt, weil die leiden natiirlich genauso darunter. Also sie sind hilflos.
Ganz einfach, weil man nicht weil3, okay, was kann man ihr jetzt Gutes tun? Das ist schon
ganz doof fir die Beteiligten auch, Aber tatsachlich in der Gruppe sind nur Migraniker.

Sarah Payer: Und in der Migraneliga gibt es da auch Angebote flr Angehorige?



Melanie Minin: Ja, das stimmt. Da gibt es Angebote. Da einfach mal auf deren Seite schauen
und sich ein bisschen informieren. Da gibt es eigentlich ganz gute Seiten, wo alles Weitere
steht.

Sarah Payer: Wenn ich mir vorstelle, es gibt da jetzt jemanden, der diesen Podcast hort, der
sagt: Hmmm wahrscheinlich habe ich Migrane und der hat noch gar keine Ahnung, was denn
jetzt so vielleicht gute Schritte fiir ihn oder fiir sie sein konnten. Welches Vorgehen wiirden
Sie empfehlen, um maglichst schnell, gut und umfassend Hilfe zu bekommen?

Melanie Minin: Also auf jeden Fall erstmal Anlaufstelle Hausarzt. Der liberweist Sie dann
zum Neurologen und der Neurologe weil}, welche Medikamente gerade gut wirken flr
Migrane. Die machen auch noch mal Tests davor, um wirklich sicher zu gehen. Ob das
wirklich so ist, Fragen, ganz viele Fragen stellen sie. Das ist aber normal und gut so und am
Schluss werden sie dann eingestellt auf die Medikamente.

Sarah Payer: Und die probiert man dann aus und kommt dann regelmaRig wieder zum Check
zum Neurologen oder lauft das dann erstmal separat?

Melanie Minin: Genau, Also man probiert sich aus. Man muss schauen, welche
Medikamente mir gerade gut tun oder passen und bespricht sich dann immer mit dem
Neurologen weiter. Viele Neurologen empfehlen dann auch ein Schmerz-Tagebuch zu
schreiben. Das ist auch immer so der erste Schritt aufschreiben und sichtbar zu machen:
wieviele Schmerztage habe ich denn tGberhaupt im Monat?

Sarah Payer: Das sind schon sehr viele Schritte, die Sie uns gesagt haben. In Regensburg gibt
es ja jetzt noch Spezifika wie Schmerzambulanzen.

Melanie Minin: Genau da bin ich jetzt zum Beispiel auch seit drei Jahren, glaube ich. Und in
der Uni, in der Schmerzambulanz bin ich eigentlich sehr gut aufgehoben. Auch ganz am
Anfang viele Fragen beantworten. Aber das ist gut so, Sie missen ja wissen, wo geht die
Richtung hin? Ja, aber da sind auch geschulte Neurologen, die mich dann einfach kompetent
beraten kénnen.

Sarah Payer: Also man muss sich auf eine grofSe Fragestunde einstellen, aber die lohnt sich.
So hore ich es bei lhnen.

Melanie Minin: Genau.

Sarah Payer: Was wiirden Sie sich denn fir Migranepatienten noch wiinschen? Was hatten
sie vielleicht noch gebraucht?

Melanie Minin: Also, was ich mir persénlich noch wiinsche. Noch mehr Aufklarung. Zum
Beispiel habe ich jetzt festgestellt die Quote an Mannern mit Migrane sind auch niedriger,
weil sie meistens gar nicht wissen, dass sie Migrane haben. Also da vielleicht noch mehr
Aufklarung oder auch bei mir jetzt zum Beispiel der Behindertengrad. Da habe ich auch gar



nicht gewusst, dass man den tGberhaupt beantragen kann. Da habe ich jetzt meine 20 Grad
bekommen.

Sarah Payer: Was bringt dieser schwerbehinderten Status? 20 oder 30 %?

Melanie Minin: 20 % bringen noch nicht viel. Das ist gut vielleicht fiir die Arbeitgeber, einen
Zettel zu haben und zu sagen: Hier, ich habe wirklich was, ich tdusch das nicht nur vor oder
macht krank. Sondern dass sie wirklich sehen. Ah, okay. Ja, das ist offiziell bestatigt. 30 %, die
bringen dann schon ein bisschen mehr. Auch mit dem Ausgleich. Urlaubstage mehr.

Sarah Payer: Und wo haben Sie dann erfahren, dass Sie den Antrag auf Schwerbehinderung
stellen kénnen?

Melanie Minin: Tatsachlich auch in der Selbsthilfegruppe. Also wir haben Leute, die haben 50
% schon erreicht. Ja, die haben dann auch friiher aufgehort zu arbeiten, mussten aber dafiir
auch sehr viel kampfen. Sie mussten dann vors Gericht, weil sie das nicht anerkannt
bekommen haben. Einfach Stressfaktoren, die man vielleicht vermeiden hatte kdnnen.

Sarah Payer: Gibt es noch etwas, wo Sie sagen, das brauchten Menschen, die Migrane
haben, unbedingt noch von der Gesellschaft?

Melanie Minin: Verstandnis! Also ich denke, es ist auf jeden Fall besser geworden, aber ich
sehe immer noch viele, die mich beldcheln oder sagen ach, ist ja nur Kopfschmerzen. Das ist
dann schon nervig, einfach weil man weil3: nein, ist es nicht. Ich liege tagelang nur auf der
Couch oder im Bett, wo du vielleicht FuBball spielst oder schwimmen gehst, kann ich nichts
machen. Diese drei Tage fallen dann einfach weg und sind verloren.

Sarah Payer: Ja, da haben wir jetzt eine ganze Menge Informationen rund ums Thema
Migrane von lhnen bekommen. Und |hre Selbsthilfegruppe. Was fallt lhnen kurz und knackig
zu den folgenden Schlagworten ein? Lebenslust?

Melanie Minin: Geht auch mit Migrane.

Sarah Payer: Spar es Dir.

Melanie Minin: Die gut gemeinten Ratschlage.

Sarah Payer: Ruhepol?

Melanie Minin: Ist fir mich ganz klar mein Verlobter.
Sarah Payer: Attacke!

Melanie Minin: Migrane.

Sarah Payer: Kennen Sie die Geschichte von Harry Potter?

Melanie Minin: Ja.



Sarah Payer: Wenn er in Gefahr durch seine Geister in Anfiihrungszeichen ist, ruft er seine
Patronus, seinen Beschitzer, herbei. Bei Harry Potter ist das ein Patronus in Gestalt eines
Hirschen. Dieser Hirsch steht fiir seinen Vater. Was ware denn |hr Patronus? Also sprich, was
schiitzt Sie? Oder womit kdnnen Sie sich gut schitzen und durch die Attacke kommen?

Melanie Minin: Das sind ganz klar meine zwei Katzen, die ich seit eineinhalb Jahren habe. Die
Tiere merken einfach so schnell, wenn es mir nicht gut geht. Die legen sich auf mich neben
mich, versuchen es mit Schnurren irgendwie mich besser fiihlen zu lassen. Das merkt man
schon. Also die sind dann doch anhanglicher als normal.

Sarah Payer: Gibt es etwas, was ihnen wichtig ist und was Sie den Horerinnen und Hérern
bzw auch den Leserinnen und Lesern des Podcasts noch mitteilen mochten?

Melanie Minin: Seit gut zu euren Migranikern von der Familie und Freundeskreis Und wenn
wir mal irgendein Treffen absagen wir machen es nicht mit Absicht. Habt Verstandnis dafiir
und die Krankheit ist nun einfach mal da, wenn wir es am wenigsten wollen.

Sarah Payer: Klare Worte und ein klarer Appell. Wir machen es nicht mit Absicht. Seid fir uns
da. Herzlichen Dank, Frau Minin, fir dieses offene und herzliche Interview mit lhnen und
allen Betroffenen der Krankheit Migrane, viel Kraft, ein verstandnisvolles Umfeld und trotz
der Einschrankungen viel Lebensfreude.

Melanie Minin: Vielen Dank!

Outro: Bis zum nachsten Mal bei "seko on air", dem Podcast zur Selbsthilfe in Bayern.



