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Vorwort von Rosemarie Keller:

Liebe Mitglieder und Freunde des
Landesverbandes...

kurz vor den Sommerferien mochten wir Euch, vielleicht auch
als Urlaubslektiire, die erste Ausgabe des Epilepsie Forums in
diesem Jahr zukommen lassen.

Mit den Worten von Lukas Fischer wollen wir in unserem
Titelthema auf Seite 13-17 allen Betroffenen Mut machen,
nicht den Kopf in den Sand zu stecken, sondern die eigenen
Ziele zu verwirklichen, auch wenn es manchmal schwierig ist.
Denn es gibt immer einen Weg - wenn man nur will.

Manche Menschen mit Epilepsie kennen das Gefiihl einer
veranderten Stimmungslage im zeitlichen Zusammenhang
nach einem epileptischen Anfall. Wichtig ist auch die Erken-
nung von verschiedenen Symptomen, die eventuell Anzei-
chen einer seelischen Erkrankung sein kdnnen. Denn die Haufigkeit
von Depressionen liegt bei Epilepsiepatienten beispielsweise um bis
zu 50 % hoher als in der tibrigen Bevolkerung! Im zweiten Titelthema
ab Seite 5 erlautert Dr. Glinter Kramer aus Ziirich ausfiihrlich die ver-
schiedenen Aspekte von psychischen Stérungen bei Epilepsie.

In unserer Fortsetzungsreihe: ,Der Blick in eine andere Welt” berichtet
Dr. Deigendesch, Kinderarzt aus Metzingen, von seinem engagierten
Auslandseinsatz in Palastina, bei dem er in seinem ,Un-Ruhestand”
wertvolle Arbeit fiir Menschen mit Epilepsie leistet.

Herzlich bedanken mochte ich mich bei allen Selbsthilfegruppen fiir
ihren groRen Einsatz bei der Offentlichkeitsarbeit, sowie fiir die gute
Unterstiitzung der Krankenkassen AOK, BKK, ARGE-Selbsthilfeforde-
rung und der Firma Cerbomed.

Eine schone Sommerzeit und viel Spall beim Lesen des Epilepsie-
Forums wiinscht ...

Rosemarie Keller.
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% Aktuelles in Kiirze

Ein niitzlicher Reisebegleiter

Das 1961 in Rom gegriindete International Bureau for Epilepsy (IBE) ist eine inter-
nationale Schirmorganisation fiir nationale Epilepsie-Vereinigungen und hat zum
Ziel, die Lebensqualitat von allen Menschen mit Epilepsie und ihren Betreuungs-
personen zu verbessern. Neben vielen Aktivitaten, Initiativen und Informations-
materialien halt das IBE auch ein spezielles Reisehandbuch fiir Epilepsie-Patienten,
das so genannte ,A Travellers Handbook for Persons with Epilepsy” bereit.
Es enthalt neben allgemeinen Informationen fiir Reisende, Versicherungsbestim-
mungen und internationalen Vorgaben, einschlief3lich der Fiihrerscheinrichtlinien,
auch eine Liste der weltweiten Handelsnamen von Antiepileptika, Angaben zu Erste-
Hilfe-Mallnahmen sowie fiir jeden Menschen mit Epilepsie liberaus praktische
Formulierungen. Die Informationen in dem Buch gibt es in 13 verschiedenen
Sprachen, darunter auch in Deutsch. Das Reisehandbuch, das vor Kurzem neu
aufgelegt wurde, kann im Internet kostenlos heruntergeladen werden oder ist
anzufordern beim International Bureau for Epilepsy (IBE), 11 Priory Hall, Stillorgan,
Dublin 18, Irland (Telefon: 00353 1210 8850, E-Mail: ibedublin@eircom.net).

Die Internetadresse zum Herunterladen des mehrsprachigen Reisebegleiters:
www.ibe-epilepsy.org/publications/other-publications/

Erstes telemedizinisches Netzwerk
fiir Epilepsie am Start

Unter der Leitung des Epilepsiezentrums Erlangen ist kiirzlich das deutschlandweit
erste telemedizinische Netzwerk fiir Epilepsie (TelEp) ins Leben gerufen worden.
Hierzu gab es Ende Marz eine Live-Schaltung zwischen der neurologischen Klinik
des Universitatsklinikums Erlangen und der neurologischen Klinik des Leopoldi-
na- Krankenhauses Schweinfurt. Die Epilepsie-Experten aus Erlangen waren dabei
z. B. direkt mit dem EEG-Server in Schweinfurt verbunden und hatten Einblick
in die in Schweinfurt erhobenen Messwerte. Entsprechendes galt auch fiir die
magnetresonanztomographischen Aufnahmen, die in der Schweinfurter neuro-
logischen Klinik von Epilepsie-Patienten angefertigt wurden. Im Gesprach mit den
Kollegen in Schweinfurt und natiirlich mit dem Patienten kdnnen die Fachleute
in Erlangen so im Bedarfsfall schnell handeln und die raumliche Entfernung der
beiden Standorte miihelos per neuer Medientechnik tiberbriicken.



% Titelthema: Psychische Storungen bei Epilepsie

Psychische Storungen bei
Epilepsie
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Was sind iiberhaupt ,,psychische Stérungen”?

Psychische Storungen ist der Oberbegriff fiir psychische Empfin-
dungen und Zustande wie zum Beispiel Angst, Wut oder Reiz-
barkeit, aber auch Antriebslosigkeit oder Lustlosigkeit. So wie
jeder Mensch im Lauf seines Lebens mehr oder weniger haufig
korperlich krank ist, gehdren auch psychische Schwierigkeiten
bis zu einem gewissen Ausmass zum normalen Leben.

Bei einer Epilepsie gibt es viele Griinde und Ausloser fiir ver-
mehrte psychische Stérungen. Dies nicht zuletzt deshalb, weil
die Anfille Anderungen des Lebensstiles einschliesslich der
Beziehungen zu Mitmenschen, der Berufsausbildung und -tatig-
keit oder auch von Freizeitaktivititen mit sich bringen konnen.
All dies kann - unter Umstanden verstarkt durch haufige Anfalle
oder auch Nebenwirkungen von Medikamenten - durchaus zu
Angst, Panik oder auch Depressionen fiihren.

Manche psychischen Probleme beruhen auf den nach wie vor
vorhandenen gesellschaftlichen Vorurteilen gegentber Epilep-
sien. Bei anderen Storungen kénnen die Ursachen bei Kindern
zum Beispiel in Schwierigkeiten in der Schule oder mit den Eltern
- auch durch eine allzu wohlmeinende ,,Uberbehiitung” -
bestehen, bei Jugendlichen und Erwachsenen in privaten
oder beruflichen Problemen. Viele psychische Befindlichkeits-
storungen sind angemessene und normale Reaktionen, die
meist nur von kurzer Dauer sind und keiner drztlichen Betreuung
bediirfen. Dies ist bei Depressionen und wahnhaften Psycho-
sen anders; diese haben immer Krankheitswert! Auch die zur
Behandlung der Epilepsie eingesetzten Medikamente konnen
psychische Folgen beziehungsweise Nebenwirkungen haben.
Viele dieser Medikamente konnen besonders in hoheren Dosen
zu Konzentrationsstorungen oder Mudigkeit fiihren, und es
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kann auch zu Depressionen oder wahnhaften Psychosen kommen. Dies wurde
sowohl unter dlteren, bewdhrten Antiepileptika als auch unter neuen Medika-
menten beobachtet. Einige der neuen Antiepileptika machen erfreulicherweise
aber nicht oder nur wenig miide, sondern sind sogar eher stimulierend bezie-
hungsweise aktivierend. Nur bei einem relativ kleinen Teil der Menschen mit
Epilepsie sind dauerhafte schwere psychische Stérungen wie eine Verlangsamung
oder starke Stérung des Gedachtnisses vorhanden, die als Ausdruck einer geistigen
Behinderung ebenso wie ihre Epilepsie auf eine schwerwiegende Schadigung des
Gehirns zuriickgehen. Medikamente konnen allerdings dazu beitragen. Ein ent-
sprechender Zusammenhang lasst sich manchmal in einer neuropsychologischen
Untersuchung klaren.

Psychische Storungen bei Anféllen

Manche Menschen mit Epilepsie, besonders solche mit fokalen Anfallen, erleben
bei ihren Anfallen auch psychische Storungen. Diese konnen angenehm und faszi-
nierend sein wie z.B. ein Gliicksgefiihl, aber auch unangenehm und erschreckend.
Beispiele sind Angst oder Panik, aber auch Gefiihle der Entfremdung, Trugwahr-
nehmungen (wie z.B. Sehen oder Horen von nicht Vorhandenem). Manche
Betroffene sprechen nicht gerne liber derartige Empfindungen, weil sie befiirchten,
dass man sie deswegen fiir gestort oder sogar verriickt halten konnte. Fokale
Anfalle mit psychischen Symptomen gehen meist vom Schlafen- oder Tempo-
rallappen aus und konnen sich in einem plotzlichen Angstgefiihl, Stimmungs-
schwankungen oder Denkstorungen aussern. Weitere mogliche Zeichen sind ein
verandertes Zeit- und Korpergefiihl. Der Schldfenlappen ist unter anderem auch
fiir Gedachtnisfunktionen verantwortlich, was die Erklarung fiir die relativ haufigen
so genannten Déja-vu- (Schon gesehen-) beziehungsweise Jamais-vu- (Nie ge-
sehen-) Erlebnisse ist. Schliesslich kann es zu Halluzinationen kommen, also zu
Wahrnehmungen tatsachlich nicht vorhandener Dinge, Geriiche oder Gerausche,
die fiir die Betroffenen aber sehr realistisch wirken.

Psychische Storungen zwischen Anféllen

- Angstlichkeit -

Jeder Mensch ist gelegentlich dngstlich oder nervos. Menschen mit Epilepsie sind
jedoch lberdurchschnittlich hdufig angstlich. Zu einer krankhaften Stérung wird
dies dann, wenn diese Gefiihle lange andauern oder sehr oft auftreten, von alleine
oder schon nach nichtigen Anldssen, und ein normales Leben und Arbeiten
behindern. Angststorungen gehen oft mit einem geringen Selbstvertrauen und
Selbstunsicherheit einher. Bei so genannten Panikattacken kommt es plotzlich zu
Storungen wie Atemnot, Herzrasen, Zittern, Schwitzen, Ubelkeit, Schwindel, Hitze-
wallungen, Todesangst oder Angst, verriickt zu werden.
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- Reizbarkeit und Aggressivitt -

Jeder Mensch ist von Zeit zu Zeit auch mal gereizt oder sogar
aggressiv. Die Ausloser und Ursachen sind dieselben wie bei
Menschen mit Epilepsie, bei denen aber auch die Erkrankung
selbst, Schadigung der Hirnabschnitte, die fiir die Steuerung von
Gefiihlen verantwortlich sind, und die eingesetzten Medika-
mente dazu beitragen konnen. Entgegen weit verbreiteter Vor-
urteile spielt Aggressivitat bei Epilepsien keine grosse Rolle. So
sind Menschen mit Epilepsie auch nicht haufiger an entspre-
chenden Straftaten beteiligt als Menschen ohne Epilepsie. Den-
noch kann es bei einer Epilepsie auch einmal zu aggressivem
Verhalten kommen, wobei manche Medikamente (u.a. die Bar-
biturate wie Phenobarbital oder Primidon) dies zu beglinstigen
scheinen.

- Aufmerksamkeitsstérungs- und Hyperaktivitatssyndrom -
Dieses sehr kompliziert klingende Krankheitsbild (ADHS =
attention deficit hyperactivity syndrome, im Volksmund ,Zappel-
philipp”) kommt nicht nur bei Kindern vor und wurde lange Zeit
bei Epilepsie zu wenig beachtet.

- Depressionen -

Depressionen sind bei Menschen mit und ohne Epilepsie die
haufigste Form langer dauernder psychischer Stérungen. Als
Depression wird eine anhaltende krankhafte Niedergeschlagen-
heit mit Freudlosigkeit bezeichnet, die oft auch mit kérperlichen
Beschwerden wie Appetitmangel und Schlafstorungen einher-
geht (Info 1). Depressionen bei Epilepsie treten bei mindestens
jedem filinften Betroffenen und meist ohne direkten Bezug zu
epileptischen Anfdllen (= interiktal) auf. Sie kdnnen Folge von
Angsten oder sonstiger Ausgrenzung und Benachteiligung, aber
auch von medikamentosen Nebenwirkungen sein. Schon die
Diagnose einer Epilepsie flihrt bei manchen Betroffenen zu-
mindest voriibergehend zu depressiven Beschwerden. Depres-
sionen konnen auch Teil der unter Umstanden mehrere Tage
dauernden so genannten postiktalen Phase im Anschluss an
Anfille sein.
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Info 1: Mogliche Beschwerden bei einer Depression

+ Niedergeschlagenheit, gedriickte Stimmung und Freudlosigkeit (bis hin zu
Selbsttotungsgedanken)

 Gefiihl der Wertlosigkeit oder Schuldgefiihle

» Riickzug mit gestortem Kontakt zu Mitmenschen

» Schlafstorungen

* Verminderung von Antrieb, Energie und Entscheidungskraft

* Verminderte Konzentration und Aufmerksamkeit

* Vermindertes Selbstwertgefiihl und Selbstvertrauen

* Verminderter Appetit

* Vernachlassigung der Korperpflege

Depressionen ergreifen den ganzen Menschen einschliesslich Gefiihlen, Gedanken
und Verhalten. Sie beeintrachtigen die Arbeitsfahigkeit und fiihren zu einer Stérung
im Umgang mit Mitmenschen. Manche Betroffenen beschreiben ihre Depression
so, als seien sie ,in einem schwarzen Loch”, aus dem sie nicht herauskommen. Fast
immer sind sie traurig und niedergeschlagen, was aber mit Angstlichkeit und Reiz-
barkeit verkniipft sein kann. Die Betroffenen sind nicht in der Lage, sich zu freuen
und empfinden eine Lust- und Hoffnungslosigkeit. Nicht alle Betroffenen konnen
ihre Gefiihle auch entsprechend ausdriicken und verstecken ihre Beschwerden
dann eventuell hinter einem unangemessenen oder aggressiven Verhalten.

Wahnhafte Psychosen

Neben den Depressionen kann es bei Menschen mit einer Epilepsie auch zu
wahnhaften Psychosen kommen. In der Regel ist dies nach Anfallshaufungen der
Fall (Info 2), wobei allerdings meist ein beschwerdefreier Zeitraum von 24 bis 48
Stunden (gelegentlich auch bis zu zwei Wochen) dazwischen liegt. Die betrof-
fenen Menschen sind wahrend dieser Phasen in ihrer Personlichkeit verandert,
und fast immer finden sich Halluzinationen. Erfreulicherweise sind auch diese
Psychosen meist gut behandelbar und nur von kurzer Dauer.



Info 2: Einteilung der Psychosen bei Epilepsie

* Interiktal (zwischen Anfdllen auftretend: ca. 20%):
Meist bei langjahrig bestehenden Temporallappenepilepsien.
Kann durch Antiepileptika oder Epilepsiechirurgie ausgelst
werden. Im Unterschied zur Schizophrenie normale vor-
bestehende Personlichkeit, unauffallige Familienanamnese,
weitgehend erhaltener Affekt.

* lktal (zusammen mit Anfdllen auftretend: ca. 10%):

* Postiktal (nach Anfdllen auftretend: ca. 60%):
Am hdufigsten. Oft nach einer Haufung generalisierter
tonisch-klonischer oder fokaler Anfalle mit Bewusstseins-
storung. Zwischen Anfallen und Psychose beschwerdefreies
Intervall von bis zu 2 Wochen! Meist in Form eines Deliriums
mit paranoider Symptomatik oder Halluzinationen. Bewusst-
sein normal, im EEG meist Verschlechterung. Dauer meist 2-3
Tage. Behandlung mit Benzodiazepinen oder Neuroleptika.

e Alternativ (anstelle von Anfallen auftretend; ca. 10%)

Alle Rechte beim Verfasser, Dr. med Giinter Kramer, Medizinischer
Direktor des Schweizerischen Epilepsie-Zentrums Ztirich.

Aktueller Hinweis in eigener Sache:

Das diesjahrige LV-Seminar in Bad Liebenzell vom 27. bis
29. September 2013 widmet sich schwerpunktmaRig dem
Thema ,Psychische Stérungen bei Epilepsie - Diagnose und
Behandlung”
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AAAAAAA Aus den Gruppen

Reutlinger Selbsthilfe in Aktion

Mit einer offentlichen Informationsveranstaltung zum Thema Epilepsie hat
sich die Reutlinger Selbsthilfegruppe unliangst wieder sehr erfolgreich in der
Offentlichkeit prasentiert.

Dass spannende Themen ein Publikumsmagnet sind, weiss das Team um
Gruppenleiter Dieter Schmidt schon lange. Genau deshalb haben die Reutlinger
jetzt wieder ein Programm zusammengestellt, dass fir starkes, offentliches
Interesse gesorgt hat. Mit den Referenten Dr. med. Frank Kerling von der Neu-
rologischen Klinik in Rummelsberg sowie den Therapeuten Karin Thanhauser
und deren Ehemann Prof Dr. Dieter Strecker wurden zwei ganz kontrare und
doch so gut zueinander passende Themen rund um die Krankheit Epilepsie
prasentiert: ,Operative Moglichkeiten bei Epilepsie” (Kerling) und ,Dem Leben
Vertrauen schenken - auch bei Epilepsie” (Thanhauser und Strecker). Ging es
im ersten Beitrag um die Moglichkeiten der Heilung durch Operation, war der
zweite Teil des Informationsnachmittags der ,inneren Aussohnung” mit dem
Schicksal Epilepsie gewidmet und wie man auch trotz bestehendem Anfalls-
leiden ein erfiilltes und freudvolles Leben fiihren kann.

It # s
Auch das macht eine gut funktlonlerende Gruppenarbeit aus: der gute Kontakt zu den Referenten.
Von links nach rechts: Karin Thanhauser, Professor Dr. Dieter Strecker, Dr. Frank Kerling und Dieter
Schmidt.



Somit war fiir alle Anwesenden ein attraktiver Themenbogen gespannt. Ganz
egal, ob man nun zu denen zdhlte, fiir die eine Operation in Frage kommt, oder
zu jenen, fiir die ein chirurgischer Eingriff keine Option der Linderung ist. Auf
die Verbesserung der personlichen Situation im Umgang mit dem Leiden zielte
die Veranstaltung in jedem der Félle ab - ein Ziel, dass auch fiir die Arbeit in der
Selbsthilfegruppe stets an oberster Stelle steht, wie uns Dieter Schmidt anschlie-
Bend im personlichen Gesprach erklarte:

Herr Schmidt, was sind fiir Sie persénlich die entschei-
denden Erfolgsfaktoren der Reutlinger Selbsthilfegruppe?
Als erstes ist da auf jeden Fall eine regelmaRige
Offentlichkeitsarbeit zu nennen. Neben solchen immer
wiederkehrenden Informationsveranstaltungen wie wir
sie heute gehabt haben, gehort dazu aber ebenfalls
auch die Veroffentlichung der Gruppenabende bei den
regionalen Pressepartnern. Und - ganz wichtig - die
regelmaRige Pflege der eigenen Homepage.

Dieter Schmidt im FORUM- Was [duft Ihrer Ansicht nach besser, als in vielen anderen
Interview Gruppen, die sich oftmals bereits nach kurzer Zeit wie-
der auflésen?

Nun, dass wir bereits im mittlerweile siebten Jahr des Bestehens sind hat mit
Sicherheit zum einen mit den gerade eben genannten Faktoren zu tun. Aber
letztendlich haben wir hier in Reutlingen auch das riesige Gliick, dass meine Frau
Lore und ich Rentner sind und wir uns ganz intensiv um die Belange der Gruppe
kiimmern konnen und das auch tun. Somit entfillt die Tatsache bei uns weitest-
gehend, dass man anstehende Arbeiten auf mehrere Gruppenmitglieder vertei-
len muss und das Ganze dann auch organisatorisch im Auge behalten muss. Ich
investiere schon sehr, sehr viel Zeit in anstehende Tatigkeiten wie zum Beispiel die
Offentlichkeitsarbeit fiir die Gruppe.

Was fiir Fahigkeiten sollte man lhrer Meinung nach haben, wenn man eine Selbst-
hiflegruppe griindet?

Auf jeden Fall gut organisieren konnen. Und - ganz wichtig - auch mal ,bockel-
hart” sein konnen, wenn es darum geht, Storenfriede in der Gruppe zu stoppen.
Denn eine Gruppe kann nur dann lange exisiteren, wenn der Zusammenhalt
untereinander hervorragend ist. Und dazu gehort beispielsweise auch ein aus-
gewogenes Miteinander, das auch mal den anderen zu Wort kommen lasst.

Herr Schmidt, wir danken fiir das Gespréch! (nhh)
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Aktuelle Information

Uber das Ohr ins Gehirn

Nervenstimulation ohne Operation.

Es sieht aus als wiirde man telefonieren
oder Musik horen - dabei therapiert man
sich. NEMOS heif3t das Therapiegerat, das
so unauffdllig in den Patientenalltag inte-
griert werden kann. Es handelt sich hierbei
um ein Gerdt zur transkutanen Vagusnerv-
stimulation (t-VNS).

Der Vagusnerv beeinflusst Hirnareale, die
bei der Entstehung, dem Verlauf und der
Therapie von Epilepsien eine Rolle spie-
len. Die Vagusnervstimulation wird in der
Epilepsietherapie seit Jahren angewendet.
Bisher war dafiir eine Operation notwen-
dig. Die t-VNS basiert darauf, dass ein Ast
des Vagusnervs in bestimmten Regionen
der Ohrmuschel durch die Haut hindurch
mit elektrischen Impulsen stimuliert werden
kann. Uber spezielle Nervenfasern wird
die Erregung in das Gehirn weitergeleitet.

Dort werden Zentren aktiviert, die wie bei der invasiven Vagusnervstimulation mit
der krampfverhindernden Wirkung verbunden sind.

NEMOS besteht aus einer kleinen Stimulationseinheit -

etwa in der GroRe eines Smartphones - und einer spezi-
ellen Ohrelektrode, die man wie einen Ohrhorer tragt. Die
Impulse werden tiber die Ohrelektrode durch die Haut an
den Vagusnerv abgegeben. Fiir die t-VNS ist weder eine
Operation, noch eine stationare Aufnahme noétig. Die
Nebenwirkungen sind gering. Die Anwendung erfolgt
durch den Patienten selbststandig fiir etwa vier Stunden
liber den Tag verteilt in dessen gewohnter Umgebung.

Sollte die t-VNS-Therapie nicht die gewlinschte Wirkung
erzielen, konnen Patienten NEMOS nach 6 Monaten einfach zuriickgeben.

Weitere Informationen hierzu finden Sie auf www.cerbomed.com



Trotz Epilepsie aufs
Siegertreppchen

Lucas Fischer ist erst 22 Jahre alt und hat schon den Titel Europa-
Vizemeister im Kunstturnen am Barren inne. Was er auch hat:
Epilepsie. Und dazu noch eine besondere Beziehung zum
Gesang. Dieter Schmidt und Nils Hemmen haben dem Ausnahme-
talent jiingst ein paar Fragen stellen kénnen:

Seit wann bist Du Kunstturner und wann hast Du Epilepsie
bekommen?

Mit 5 Jahren habe ich angefangen zu trainieren. Was zuerst eher
spielerisch begann, wurde bald zum ernstzunehmenden Hobby
neben Schule und Ausbildung und unterdessen zu meinem
Beruf. Meinen ersten epileptischen Anfall hatte ich im Sommer
2010.

¢



Wie und wann bist Du zum Singen gekommen?

Schon als kleines Kind habe ich immer gesungen. Dass daraus einmal mehr wer-
den wiirde, hatte ich nie gedacht. Im Herbst 2011 durfte ich nach einem erneuten
epileptischen Anfall nicht an den Weltmeisterschaften in Tokio teilnehmen und
konnte mich deswegen auch nicht fiir die olympischen Spiele in London qualifi-
zieren. Das war fiir mich eine sehr schwere Zeit, ein Tiefpunkt in meiner Karriere.
Ich musste etwas finden, bei dem ich meine Gefiihle und Emotionen verarbeiten
konnte. So besuchte ich im Winter 2011 meine erste Gesangsstunde. Unterdessen
nehme ich regelmassig Gesangsunterricht und hatte auch schon viele Auftritte als
Sanger. Das ist flir mich unglaublich toll und erfiillend! Singen hat mich «gerettet»
und wieder zuriick in die Kunstturn-Halle gebracht!

Was fiir eine Epilepsie hast Du und wie wird sie behandelt? Bist Du anfallsfrei mit
Medikamenten oder besteht bei Dir eventuell sogar Aussicht auf Heilung?

Ich habe die ,Grand-Mal“-Epilepsie und nehme jetzt taglich morgens und abends
Medikamente. Regelmassig gehe ich zur arztlichen Kontrolle, um meine Werte zu
kontrollieren. Ich bin seit fast eineinhalb Jahren anfallsfrei! Aussicht auf Heilung
besteht bei mir eigentlich nicht, weil ich erst als Erwachsener an Epilepsie erkrankt
bin!

Epilepsie und Kunstturnen passen auf den ersten Blick nicht unbedingt zusammen.
Dennoch vereinst Du diese Gegensétze als Person. Wie schaffst Du es als professi-
oneller Kunstturner Dein Leben mit Epilepsie zu vereinbaren?

Am Anfang war das alles natiirlich unheimlich schwierig. Ich wusste nicht, ob und
wie es flir mich als Kunstturner tiberhaupt weitergeht. Die Krankheit war fiir mich
ein grosser Schock. Turnen ist meine Leidenschaft und bestimmtim Moment meine
Ziele im Leben! Ich habe versucht, einfach das Beste daraus zu machen und nicht
den Kopf in den Sand zu stecken und in Selbstmitleid zu versinken. Mittlerweile
habe ich einen guten Umgang damit gefunden. Ich kann zwar nicht mehr am
Reck turnen. Die Ubung an diesem Gerit enthilt zu viele Drehungen ohne Pau-
sen. So fehlen dazwischen kurze Momente, um mit meinen Augen einen Punkt zu
fixieren. Aber ich habe mich damit arrangiert: ,Lieber etwas einzelnes aufgeben,
als alles!”

Hast Du personliche - von der arztlichen Behandlung unabhéngige - Strategien im
Umgang mit Deiner Epilepsie entwickelt? Wenn ja, welche sind das?

Ja, ich habe das Gefiihl, das meine Epilepsie-Erkrankung auch ein wenig mit Stress
und Nervositat zu tun hat. Deshalb mache ich intensives Mentaltraining, um dies
vor Wettkampfen oder anderen Herausforderungen so gut wie moglich in den
Griff zu bekommen - und, das hat geklappt! Auch durch meine Auftritte als Sanger
habe ich sehr gut gelernt, mit meiner Nervositat umzugehen.



Bist Du durch die Medikamente eingeschrankt?

Ja, ganz am Anfang war es recht schlimm. Ich war immer miide,
fast ein wenig depressiv und habe viel zugenommen. Aber nach
etwa einem halben Jahr, als die Medikamente gut eingestellt
waren und ich mich daran gewohnt hatte, ging das wieder vor-
bei. Jetzt kann ich gut damit umgehen.

Hast Du wahrend des Turnens oder Singens schon mal einen
Anfall gehabt? Wenn ja, wie hast Du das erlebt und verarbeitet?
Ich hatte drei Anfalle nach Reckiibungen - daher turne ich unter-
dessen kein Reck mehr - und einen an einem Wettkampf, etwa
fiinf Minuten nach der Bodentibung. Es war nicht einfach, das zu
verarbeiten. Zuerst hatte ich danach auch ein wenig mehr Angst.
Aber gliicklicherweise ist dieses Angstgefiihl bei mir immer
schnell verflogen. Und sowieso, wenn ich immer daran denken
wiirde, dann kénnte ich sicher nicht mehr auf so hohem Niveau
turnen.

Mittlerweile weil3 die gesamte Offentlichkeit um Deine Epilepsie.
Was war Dein Antrieb fiir diesen offenen Umgang?

Nach den verpassten Highlights (WM Tokio und Olympische
Spiele in London) hatte ich eine schwere Zeit und wollte nicht
mehr schweigen. Ich musste tiber meine Epilepsie sprechen und
nicht Ausreden erfinden, warum ich dies oder jenes nicht mache.
Ich bin ein offener Mensch und kommuniziere gerne. So lag es
mir nicht, meine Probleme «in mich hinein zu fressen». Ich zeige
meine Gefiihle und das Singen hilft mir, meine Emotionen zu
verarbeiten und das seelische Gleichgewicht wieder zu finden.
Mittlerweile ist es so, dass ich Menschen Mut machen mochte,
ihre Ziele zu verfolgen, auch wenn es schwierig ist. Es gibt immer
einen Weg, wenn man nur will!

Dein offener Umgang mit dem Thema ist bewundernswert, da
die Krankheit immer noch als Tabuthema gilt. War das der Grund
fiir Dein Outing?

Ja irgendwie schon! Am Anfang dachte ich auch, ich wolle
niemandem Angst machen und habe deshalb nicht dariiber
gesprochen. Ich hatte Respekt vor der Reaktion der Leute! Aber
unterdessen ich stehe zu meiner Erkrankung. Epilepsie gehort
jetzt zu mir und zu meinem Leben. Ich muss mich dafiir nicht
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schamen. Ich spreche (iber die Epilepsie, weil ich sie akzeptiert habe und ich gehe
meinen Weg mit der Epilepsie, egal was andere sagen.

Warst Du seit Ausbruch Deiner Epilepsie immer schon so offen im Umgang mit der
Krankheit? Wie gehen die Sportkameraden und Dein Umfeld mit dieser, Deiner,
Wahrheit um?

Nein,am Anfangnicht!Ich hatte Angst, was andere dariiberdenken kénnten undich
wurde in meinem sportlichen Umfeld gebeten, nichts zu sagen! Mittlerweile gehen
alle sehr gelassen damit um. Am Anfang war es nicht nur schwierig fiir mich, meine
Familie, meine Freunde und meine Trainer, aber jetzt haben sich alle daran
gewohnt und es ist nicht mehr gross Thema! Dafiir bin ich allen riesig dankbar.

Woher nimmst Du die Energie, Dich jedes Mal wieder aufzurappeln, sei es nach
einem Anfall oder nach einer Verletzung?

Ich kdmpfe fiir meine Ziele und Traume! Wenn es irgendwo noch eine Moglich-
keit gibt, bin ich zuversichtlich und ich will nicht aufgeben. Durch all das bin ich
auch innerlich gewachsen und eine starke Person geworden. Die Auseinanderset-
zung mit meiner Krankheit und den vielen Verletzungen ist fiir mich ein standiger
Lernprozess! Ich habe gelernt, mich nicht im Selbstmitleid zu wdlzen, sondern
mich immer wieder aufzurappeln und nach vorne zu blicken. Ich war schon mal
kurz davor, das Handtuch zu werfen. Ja, ich habe meinen eigenen Weg gefunden.
Das hat seine Zeit gebraucht, aber es hat sich gelohnt
und es lohnt sich noch immer. Kunstturnen sehe ich als
Herausforderung und Ziel, Singen als Ausgleich.

Gibt es Dinge aus dem Bereich Kunstturnen, die Dir bei
der Bewaltigung der Epilepsie helfen?

Ja, dass ich trotz Epilepsie weiter auf hochstem Niveau
Kunstturnen kann, hilft mir, die Krankheit zu bewaltigen
und positiv mit ihr zu leben.

Was sind Deine Plane fiir die Zukunft und wie willst Du
diese mit Deiner Epilepsie verbinden?

Im Herbst mochte ich mich an den Weltmeisterschaften
im belgischen Antwerpen mit der Weltspitze messen.
Mein ganz grosser Traum und mein grosstes Ziel, ist die
Teilnahme an den olympischen Spielen in Rio de Janeiro
2016. Im Moment ist das Singen mein Ausgleich. Fir
die Zukunft nach meiner Zeit als Kunstturner, mochte
ich Singen und Artistik verbinden und mir so ein neues
Standbein schaffen. Ware schon, wenn mir das gelange,




aber noch mochte ich nicht zuviel dartiber verraten. Und nattir-

lich, irgendwann nach meiner Kunstturner-Laufbahn wiirde ich
gerne eine CD aufnehmen und in die Lieder meine Gefiihle und
Erlebnisse ,reinpacken”.

N

Nun haben wir noch vier Satzanfinge, welche Du vervollstindigen
sollst.

* Meine eigentliche Starke ist ...

niemals aufzugeben und immer nach vorne zu schauen, egal
wie schwierig es manchmal ist.

* Meine grol3e Leidenschaft ist ...

das Turnen, um mich auszutoben und artistische Hochstleistungen
zu vollbringen und das Singen um meinen Emotionen freien
Lauf lassen - die grosste Freude dabei, die Menschen mit bei-
dem zu beriihren.

- Wenn ich kénnte, wiirde ich ...

jedem Menschen mit meiner Einstellung Mut machen, niemals
aufzugeben, egal in welch schwieriger Lebenssituation er sich
gerade befindet.

» Woran ich an mir noch arbeiten konnte, ist ...

\ manchmal ein wenig mehr Selbstvertrauen an den Tag zu legen. Y

Vielen Dank, lieber Lucas, fiir das Interview. Der Epilepsie-Landes-
verband Baden-Wiirttemberg wiinscht Dir weiterhin viel Kraft und
Leidenschaft bei all Deinen Vorhaben.

Termin-Ticker aktuell:

Freitag, 27. bis Sonntag, 29. September 2013: Das alljahrliche LV-Seminar auf der
Burg Liebenzell in Bad Liebenzell.

5. und 6. Oktober 2013: MOSES-Schulung. Referenten: Frau Ulrike Gerlach, Frau
Dr. Kerstin Erdmann und Herr Dr. Dieter Dennig. Ort: GPM am Seelberg, Seelberg-
stral’e 11 in 70372 Stuttgart.

Samstag, 12. Oktober 2013: Die SHG Kernen-Rommelshausen betreibt an diesem
Tag einen Infostand zum Thema Epilepsie im Remspark vor der dortigen Rems-
Park-Apotheke. Los geht die Aktion ab 9 Uhr und ist auf jeden Fall bis in den Nach-
mittag (16-18 Uhr) geplant.

Weitere Termine laufend aktualisiert unter: www.lv-epilepsie-bw.de
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Aktueller Bericht: LV-Tagesseminar 2013 in Stuttgart

Konflikten friihzeitig begegnen

Diesjahriges LV-Seminar fiir Selbsthilfegruppenteilnehmer sprich-
wortlich ,spannungsgeladen”.

Nahezu jede Selbsthilfegruppe kennt das: Ein Teilnehmer redet
ununterbrochen iiber sich selbst und lasst die anderen nicht zu
Wort kommen. Oder: Man organisiert eine gemeinsame Veran-
staltung, aber nicht alle arbeiten im vereinbarten Umfang mit.
Situationen, die einen richtig sauer machen kénnen und so zum
handfesten Krach innerhalb der Gruppe ausufern. Geraten Selbst-
hilfegruppen immer wieder in derartige Konflikte, kann das sogar
zur Auflésung der Gruppe fiihren. Damit es nicht soweit kommt,
hat jiingst der Landesverband ein Seminar fiir Selbsthilfegruppen-
teilnehmer in Stuttgart veranstaltet, bei dem gelernt werden
konnte, wie man mit solch schwierigen Situationen bereits im
Vorfeld umgehen kann.

Gabriele Langfeld ist Kommunikationsprofi durch und durch.
Die Leiterin der Einrichtung ,Haus der Familie” in Nirtingen
war beim jiingsten LV-Gruppenleiterseminar die Referentin und
schnell war klar, dass sich Frau Langfeld auch auf dem Gebiet der
Konflikte bestens auskennt.

So erlebten die iiber 20 Teilnehmer im Rahmen eines Work-
shops sowohl theoretische Fakten wie auch praktische Ubungen
‘ hautnah. So zum Beispiel an-
hand einer kleinen Umfrage
in der Gruppe, dass Konflikte
von uns allen eher negativ
bewertet werden, obwohl
diese sehr haufig auch zur
tatsachlichen  Verbesserung
einer Situation beitragen. War-
um dem so ist - darauf gab
Frau Langfeld ebenfalls Ant-
wort: Haufig reagieren wir auf
,ZusammenstoB-Situationen”
mit anderen - so ubrigens die
Ubersetzung des lateinischen
Begriffs  ,conflictum” ins

Frau Langfeld (ganz links im Bild) setzt in ihrem Konfliktseminar
auch sehr auf die praktische Arbeit in Kleingruppen.
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deutsche - mit Gefiihlen aus der Kindheit, als wir in solchen Situationen mit den
Eltern zusammengeprallt sind und damals kategorisch unterlegen waren. Dass es
im Erwachsenenalter jedoch durchaus andere Moglichkeiten gibt, als einem sich
anbahnenden Konflikt mit Frust zu begegnen, zeigte das Seminar auf sehr ein-
driickliche Weise.

Ein sehr wirkungsvolles Instrument st da unter anderem auch die sogenannte Trans-
aktionsanalyse. Diese besagt, dass jeder Mensch grundsatzlich auf drei Ebenen mit
seinen Mitmenschen in Kontakt treten kann: auf der kindlichen, auf der elterlichen
und auf der erwachsenen Ebene. Und sie besagt weiterhin, dass Kommunikation
nur konfliktfrei funktionieren kann, wenn man sich im Gesprach auf gleicher Ebene
begegnet. Uberkreuzungen der Ebenen fiihren schnell zu zwischenmenschlichen
,ZusammenstoBen”. Genau deshalb gilt fiir die friihzeitige Losung des Konflikts
nicht nur, das Gesagte des anderen zu horen, sondern auch sich selbst zu hinter-
fragen, auf welcher eigenen Ebene das Gesagte denn tatsachlich gehort wurde - als
Kind, als Elternteil oder als miindiger Erwachsener?

In einer Selbsthilfegruppe Konflikten friihzeitig gekonnt zu begegnen, heisst vor
allem auch, in der Erwachsenenrolle miteinander zu kommunizieren. Gabriele
Langfeld gab hier eine Art , Flinf-Stufen-Modell” vor, welches die Teilnehmer dann
in einer anschlieBenden Gruppenarbeit auch gleich praktisch vertiefen konnten:
(1) aktiv zuhoren, (2) wahrnehmen, (3) verstehen, (4) bewerten und (5) reagieren.

Dariliber hinaus wurden im
Seminar auch tatsdchliche
Konflikte aus den einzelnen
Gruppen eingebracht und
gemeinsam unter der Lupe
des frisch Gelernten bespro-
chen. Ein rundum gelungenes
Seminar also, das theoretisch

.. wie praktisch den eigenen
»Lesestoff“ zum Thema Konflikte gibt es wie Sand am Meer. Eine Horizont in Sachen Konflikte
Auswahl an Literatur - prasentiert beim diesjihrigen Gruppen- durch . K
leiter-Seminar in Stuttgart. y u’:;) aus erweitern konnte.

n

FORUM-Tipp: Die Seminarunterlagen von Frau Langfeld sind ab sofort kostenlos
via E-Mail beim Landesverband erhaltlich und sind auch fiir Nicht-Teilnehmer
durchaus interessant.

Das Seminar wurde freundlich unterstiitzt durch die BKK - Landesverband der
Betriebskrankenkassen Baden-Wiirttemberg.



elelolele 00
AAAAMAMAA Ausden Gruppen

Leben mit Epilepsie ...

... lautete das Thema des gelungenen Informationsabends, zu
dem die SHG Kernen-Rommelshausen unlangst in die Diakonie
Waiblingen Betroffene und Interessierte eingeladen hatte.

Frau Dr. Susanne Fauser aus Ulm zeigt in ihrem Vortrag Wege
auf, wie und was Betroffene beim Umgang mit der Erkrankung
und mit ihrem Verhalten selbst beitragen kdnnen. Denn es gibt
auch bei der Erkrankung Epilepsie eine
Vielzahl von beeinflussbaren Faktoren, an
denen Hilfe ansetzen kann - Hilfe, die aber
immer die Mithilfe des Patienten braucht!
Das betrifft nicht nur die medizinische
Behandlung, sondern auch die Bewalti-
gung des Alltags.

Die sehr zahlreichen Besucher nahmen bei
der anschliefenden Diskussion die Gele-
genheit war, vorab gesammelte Fragen an
Frau Dr. Fauser zu stellen, die sie gerne und
sehr ausfiihrlich beantwortete.

Gruppenleiterin Dorothee Fallaschek (rechts)
iiberreicht der Referentin ein Dankeschon fiir
den interessanten Abend.
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Der Blick in eine andere Welt

Das Leben mit Epilepsie in Palastina

Als ich am 16. Marz 2013 das 20 jahrige Bestehen
des Fordervereins der Epilepsieambulanz an der
Uni Kinderklinik in Tiibingen mitfeiern durfte, wurde
mir sehr bewusst, wie wichtig es ist, immer mal
wieder auch den Blick nach drauf’en zu wagen, so
wie es im Epilepsie Forum 2/2012 mit dem Blick
nach Georgien geschah. So erlebte auch ich wah-
rend meiner 15 monatigen Tatigkeit am Caritas
Baby Hospital in Bethlehem, dass das Leben epi-
lepsiekranker Kinder und Jugendlicher in diesem
Teil der Welt, namlich im besetzten Palastina, von
grofRen Schwierigkeiten gepragt ist.

Zum einen ist die soziale Situation der Betrof-
Berichtet iiber die Situation von fenen sehr schwierig. Das Wort ,Epilepsie” hat im
Epilepsiebetroffenen in Palistina: Arabischen offenbar einen so unangenehmen
Dr. Werner Deigendesch. Beigeschmack, dass man es im Alltag und in
der Sprechstunde nicht unbedingt verwenden sollte. Es fiihrt zu Ausgrenzung,
Pessimismus und letztlich zum Nichtstun gegen die Erkrankung. Ich fiihlte mich an
meine medizinische Lehrzeit von vor 40 Jahren erinnert. Das andere ist, dass man
hier taglich sehen kann, wie Krankheit zu Armut und Armut zu Krankheit fiihrt, ein
Thema das weltweit immer mehr um sich greift. Dies spiirt man sofort, wenn es
um die Diagnosestellung geht. Auf Grund der seit 1967 bestehenden militarischen
Besetzung des Westjordanlandes und besonders seit dem Beginn der systemati-
schen Abriegelung dieses Landes durch Mauer und Drahtzaune vor ca. 10 Jahren
hat sich die wirtschaftliche Situation Palastinas kontinuierlich verschlechtert. Da-
durch werden die diagnostischen Moglichkeiten, deutlich eingeschrankt. Entweder
fehlen die Einrichtungen, z. B. fiir ein feinauflésendes MRT, die PET oder teure
Laboruntersuchungen fiir genetische oder Stoffwechseluntersuchungen ganz
oder sie konnen nicht bezahlt werden, weil ein Krankenversicherungssystem fehlt
und die Arbeitslosigkeit bei 50-60% liegt. Aber auch die therapeutischen Mog-
lichkeiten sind aus den gleichen Griinden gegentiber europaischen Verhaltnissen
deutlich schlechter. Zwar sind die Basismedikamente wie Phenobarbital, Phenytoin,
Carbamazepin und Valproinsdure ausreichend vorhanden und bezahlbar, aber
beispielsweise Diazepam Rectiolen fiir die Notfallbehandlung zu bekommen, ist
schon sehr schwierig. Die neuen Antiepileptika wie Topiramat, Levetiracetam oder
Lamotrigin sind zwar erhaltlich, aber so teuer, dass eine Dauertherapie aus Kosten-
griinden in den meisten Fallen damit nicht erfolgen kann. Dies ist umso schlechter
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auszuhalten, als wenige Kilometer entferntin Israel dies alles kein
Problem ist. Dies gilt nattirlich auch fiir andere Therapien wie z.B.
die Epilepsiechirurgie.

Unter diesen Bedingungen hatte ich nun die Aufgabe, in meinem
Ruhestand eine neuropadiatrische Ambulanz am einzigen Kinder-
krankenhaus der Westbank in Bethlehem aufzubauen. Innerhalb
von sechs Monaten hatte ich schon tiber 500 Patienten, davon
viele mit Epilepsie, zu versorgen. Das Engagement meiner Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter war riesig und ihre Freude umso
grofer, als sie sahen, dass man auch mit bescheidenen Mitteln
Erfolg haben kann. Ich begann, die Kinder regelmaBig einzube-
stellen, nach den vorhandenen Standards zu behandeln und
eine Risikosprechstunde fiir gefahrdete Frithgeborene und Saug-
linge aufzubauen. Parallel dazu versuchte ich auch durch Vortrage,
Visiten und Beratungen die Kollegen der Klinik fortzubilden,
damit neuropadiatrisches und epileptologisches Wissen in der
Klinik auch nach meinem Weggang zuriick bleibt. Seit Oktober
2012 bin ich nun wieder zurtick im Ruhestand, aber die Arbeit in
Bethlehem geht weiter. Gliicklicherweise fand ich in Dr. Keimer,
ehemals Olgahospital Stuttgart, und in Dr. Prietsch, Stadt. Klini-
kum Karlsruhe, zwei engagierte Mitstreiter, die das Begonnene
in dreimonatigen Einsdtzen fortfiihren. So konnten inzwischen
auch dank der Hilfe einer ehemaligen EEG-Assistentin der Kinder-
klinik in Schomberg drei EEG-Assistenten an der Klinik ausgebildet
und die Ausbildung der Arzte fortgesetzt werden. Aus einer
arabischen Klinik in Ostjerusalem kommt inzwischen auch ein
neuropadiatrischer Kollege zweimal in der Woche und fiihrt die
neuropadiatrische Sprechstunde fort.

Es lohnt sich also sehr, hier tiber den eigenen Tellerrand hinaus-
zuschauen und unser Wissen und unsere Unterstiitzung denen
zu bringen, die nicht auf der Sonnenseite dieser Welt leben.

Wer sich fiir das Caritas Baby Hospital interessiert und auch
unsere Arbeit unterstiitzen mochte, dem sei die Homepage
www.kinderhilfe-bethlehem.de empfohlen.

Dr. Werner Deigendesch, Metzingen

t ez
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