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Vorwort


Ich erzähle hier meine eigene Geschichte.


Es ist ein Erlebnisbericht über eine Krankheit, die das Leben immer in irgendeiner Form mit beeinflusst.


Extrem belastend ist dies gerade während der Kindheit, wo nichts wichtiger ist als familiärer Rückhalt und Vertrauen.


Das persönliche Umfeld ist während dieser Zeit das, was dein späteres Leben maßgeblich beeinflusst, und damit auch die Art und Weise, wie du selbst mit der Krankheit, die immer allgegenwärtig ist, umgehen lernst.


Letztendlich verdanke ich es dem bedingungslosen Rückhalt meiner Eltern, das Leben selbst immer positiv zu sehen und selbst bei extremen gesundheitlichen Rückschlägen den Blick immer nach vorne zu richten und nicht zurückzuschauen.


Und ein besonderer Dank gehört meinem guten Freund Bibus, der mir geholfen hat, Kindheit und Pubertät zu überstehen, und der schon als kleiner Junge eine besondere Technik beherrschte, mir selbstlos tagtäglich immer wieder aufs Neue den Hals zu retten. Auf diese Weise ist das Buch auch mein Weg, diese so furchtbare Krankheit irgendwie zu verarbeiten.




Allgemeine Angaben zum


Krankheitsbild


Epilepsie


(siehe Quellenangaben am Ende des Buches)


Epileptische Anfälle und Epilepsien Epileptische Anfälle sind Störungen des Gehirns aufgrund kurz dauernder vermehrter Entladungen von Nervenzellen.


Epilepsien sind Erkrankungen mit dem Risiko wiederholter epileptischer Anfälle ohne jeweils erkennbare Erklärung für den Zeitpunkt des Auftretens.


Es gibt über 10 Formen epileptischer Anfälle und noch weitaus mehr Formen von Epilepsien, auch weil diese mit einer Kombination mehrerer verschiedener Anfallsformen einhergehen können.


Jeder betroffene Mensch hat in der Regel nur eine Epilepsieform mit einer oder auch mehreren Anfallsformen. Die Abstände zwischen den einzelnen Anfällen können zwischen Sekunden und Jahren oder sogar Jahrzehnten schwanken.


Das Wort Epilepsie kommt aus dem Griechischen und bedeutet „Ergriffen werden“, „Gepackt werden“ oder „von etwas befallen oder erfasst sein“.


Bis zum Mittelalter bezeichnete man Epilepsien unter anderem als „Morbus sacer“ oder „Heilige Krankheit“ und gab Ihnen damit eine Sonderstellung, die sie auch heute noch manchmal haben, Anfallsformen viele Menschen glauben, es sei ganz einfach, einen epileptischen Anfall zu beschreiben. Jemand stoße aus heiterem Himmel einen Schrei aus, verliere das Bewusstsein, beiße sich gegebenenfalls auf die Zunge und falle um. Er halte den Atem an und werde blau, werde steif und zucke („krampfe“) dann für eine gewisse Zeit an Armen und Beinen, bis er vor Erschöpfung in eine Art Tiefschlaf verfalle. Hinterher klage er unter Umständen über Abgeschlagenheit, Kopfschmerz, Schwindel oder Muskelkater.


Manchmal komme es auch zu einem unwillkürlichen Urinabgang. Diese Beschreibung trifft zwar für eine Form epileptischer Anfälle (den sogenannten „Grand-Mal“-Anfall) oder generalisierten tonisch-klonischen Anfall) zu, aber diese Anfallsform ist nur eine von vielen und nicht die häufigste. Epileptische Anfälle können sehr unterschiedlich aussehen. Sie können ohne Schrei und Bewusstlosigkeit einhergehen, ohne Steifwerden, Zungenbiss und Umfallen, ohne Blauwerden und „Krampfen“. Sie können so harmlos sein, dass weder die Betroffenen selbst etwas davon mitbekommen noch Nichtfachleuten etwas auffällt, wenn sie einen Anfall direkt beobachten. Einziges Zeichen eines epileptischen Anfalls kann eine Unaufmerksamkeit von 5 bis 10 Sekunden Dauer oder ein kurzes Zucken eines Armes sein.






Eine allgemeine Definition


Epileptische Anfälle sind relativ kurz dauernde, plötzliche Änderungen des Bewusstseins, Denkens, Verhaltens, Gedächtnisses, Fühlens oder Empfindens oder der Anspannung der Muskulatur aufgrund einer vorübergehenden Funktionsstörung von Nervenzellen im Gehirn in Form vermehrter und einander gegenseitig aufschaukelnder elektrischer Entladungen. Diese Definition ist zwar richtig, aber viel zu lang, um sie behalten zu können, und im Alltag zu verwenden. Man kann epileptische Anfälle deswegen vereinfachend auch als Ausdruck einer vorübergehenden Funktionsstörung abnorm entladender Nervenzellen definieren, wobei die Auswirkungen davon abhängen, welche Aufgaben die beteiligten Nervenzellen normalerweise haben.






Zeichen epileptischer Anfälle


(Siehe auch: Quellenangaben) Jede Nervenzelle und jeder Nervenzellverband im Gehirn kann „epileptisch“ werden, was dazu führt, dass sie in ihrer normalen Tätigkeit gestört oder unterbrochen werden.


Wenn die Zellen für die Geruchsempfindung verantwortlich sind, kommt es zu einer Riechstörung.


Sind sie normalerweise für das Sehen verantwortlich, kann es bspw. zu Wahrnehmungen von Blitzen oder anderen Lichtreizen kommen. Sind sie am Gedächtnis beteiligt, drückt sich dies in einer Störung des Lernens und ggf. auch in einer Unterbrechung des Bewusstseins mit hinterher bestehender Erinnerungslücke aus.




Anfälle und Epilepsie


Der Ausdruck „epileptische Anfälle“ ist eine Bezeichnung für eine Störung oder ein Symptom, hinter dem sehr unterschiedliche Krankheiten stecken können. Bei sehr vielen Menschen findet sich auch mit den heute zur Verfügung stehenden Methoden noch keine fassbare Ursache für ihre Anfälle. Nicht jeder Mensch mit einem oder mehreren epileptischen Anfällen hat auch eine Epilepsie. So wird es bei fast jedem Menschen zu epileptischen Anfällen kommen, der z. B. eine Eiterung des Gehirns (einen sogenannten Hirnabszess) entwickelt, der eine ausreichend schwere Kopfverletzung erleidet, dessen Gehirn nicht genug mit Sauerstoff versorgt wird, der eine Überdosis bestimmter Medikamente einnimmt. Obwohl es bei einem Fortbestehen oder einer Wiederholung dieser Umstände auch zu wiederholten Anfällen kommen kann, haben die betreffenden Menschen dennoch keine Epilepsie. Von einer Epilepsie wird in der Regel erst nach mindestens 2 epileptischen Anfällen im Abstand von mindestens 24 Stunden gesprochen, für die jeweils keine Erklärung für den Zeitpunkt des Auftretens erkennbar ist, die also spontan aufgetreten sind.




Definition und Ursache meiner Epilepsie.


Wie sich im Laufe der Zeit herausgestellt hat, war der Auslöser bei mir die Geburt. Aus rein anatomischer Sicht war meine Mutti sehr eng gebaut und, und hat aber relativ große Kinder zur Welt gebracht, deren Kopfdurchmesser überdurchschnittlich groß war. Bei mir wurde aufgrund dieser anatomischen Gegebenheiten die linke Gehirnhälfte leicht gequetscht.


Als die Epilepsie dann ausgelöst wurde, traten die Anfälle auf der gegenüberliegenden Körperseite auf. Bei mir also auf der rechten Seite. Der Auslöser war immer auf dasselbe Hirnareal begrenzt.


Solche Anfälle, die dann ein Leben lang auftreten können, kommen immer nach demselben Muster.


Der Mensch verlegt den Schwerpunkt seines Handelns immer auf die gegenüberliegende, nicht betroffene Körperseite.


Treten die Anfälle also rechts auf, wird man meist Linkshänder, weil die nicht betroffene Körperseite belastbarer ist, oder weil man einfach aus Rücksicht die andere Seite schonen möchte. Aus meiner persönlichen Sicht, so wie ich es auch von Neurologen gelernt habe, sind diese Krämpfe nichts anderes als elektrostatische Entladungen (Gewitter) der Nerven im Gehirn. Treten diese Entlastungen auf, dann kommt es zum Anfall.




Beginn in der Kindheit


Begonnen hat alles im Sommer im Alter von etwas über zwei Jahren. Wie ich aus Ersten Erzählungen meiner Eltern weiß, flog gerade ein Düsenjäger des benachbarten Geschwaders Immelmann im Tiefflug über das Haus. Ich saß zu dieser Zeit spielend im Sandkasten unter der Linde im Gasthaus Salmen.


In den ersten Lebensjahren war ja der Salmen, das jetzige Schwanitzhaus, mein Elternhaus, bis das eigene Haus meiner Eltern fertig war.


Mutti war zu dieser Zeit auch etwas angeschlagen, weil sie das erste Kind bereits nach wenigen Tagen verloren hatte, und das zweite ja auch nicht gesund war.


Und nun musste man als Eltern für das Kind Hilfe finden, und das mit einer Krankheit, die offensichtlich wenig erforscht war, und über die man nur sehr wenig wusste.


Im Alter von drei Jahren kam ich in den Kindergarten und da habe ich auch Bibus kennengelernt. Irgendwie war schon damals auch ohne viele Worte klar, das ist ein Mensch, der dich versteht, und das, obwohl wir noch kleine Kinder waren.


Problematisch während dieser Zeit waren für Vati und Mutti wohl die vielen Arztbesuche bei unterschiedlichen Ärzten, um Hilfe zu finden. Da man über die Krankheit recht wenig wusste, war es natürlich auch schwer, geeignete Medikamente zu finden, die dann auch noch helfen. Es war deswegen normal, dass die Medikamente und die für Kinder notwendige Dosis ständig wechselten.


Als Kind war ich froh um jeden Tag, wo wenig passierte, und hoffte darauf, dass man endlich Medizin findet, die auch hilft. Besonders schlimm war der erste Besuch bei einem neuen Neurologen im Alter von ungefähr vier Jahren.


Es klingelt mir heute noch in den Ohren, als der Arzt zu Vati sagte, der Junge soll am besten kein Fahrrad fahren, weil da die Verletzungsgefahr zu groß ist, wenn einmal was passiert. Und schwimmen lernen soll er auch nicht, weil, wenn da was passiert, dann stirbt er. Vati war aber in dieser Hinsicht ein besonderer Mensch, der wollte, dass ich unbeschwert aufwachse und auch selbstständig werde. Er hatte wohl sofort gemerkt, dass ich zu weinen begann, als der Arzt das erzählte.


Als wir wieder draußen waren, sagte er zu mir, so und jetzt kaufen wir dir ein Fahrrad. Dein Dreirad ist ja sowieso zu klein.


Und das Schwimmen lernst du bei mir.


Und wie immer hat er konsequent alles umgesetzt, was er gesagt hat.


Es gab wohl auch dort schon den einen oder anderen kleinen Knatsch zwischen den Eltern, weil Mutti eher den Beschützerinstinkt hatte und Vati wollte, dass ich mich trotz der Krankheit voll entfalten kann und normal aufwachse.


Die ersten Jahre im Vorschulalter waren schon sehr heftig und auch prägend für den Charakter. Einerseits wollte Vati mir alle Türen offen halten, und Mutti war da schon sehr ängstlich und hätte am liebsten alles von mir ferngehalten. Als Kind hast du selbst ja keine Möglichkeiten, aktiv zu werden, und bist auf die Eltern und Mediziner in jeder Weise angewiesen.


Wenn du sehr früh merkst, dass du aufgrund der Umstände hier und da etwas anders bist als die anderen, dann beginnen die Schwierigkeiten schon.


Sehr geholfen hat mir schon als Kleinkind mit gerade drei Jahren, dass ich damals Bibus kennenlernte. Es war wohl ein reiner Zufall, weil wir gleich alt waren, und unsere Mütter sich gut kannten. Dass er zur wichtigsten Person während der Kindheit bis zum Ende der Pubertät werden würde, konnte damals keiner ahnen.




Schule und Epilepsie.


Da Mutti aber nicht aus ihrer Haut konnte, hat sie, wie erst viel später herauskam, mit der Mutter von Bibus daran gedreht, dass wir uns in der Schule zusammensetzten. Da Bibus schon in diesem Alter eine Technik drauf hatte, Anfälle zu verhindern, wenn er es rechtzeitig merkte, erschien das irgendwie klar, ohne das besprechen zu müssen.


Er hatte schon sehr früh gemerkt, dass ein leichtes Zittern in meinem rechten Arm das Unheil eines Anfalls ankündigte. Und das wusste er bereits, bevor wir eingeschult wurden. Es war für uns beide deswegen nur logisch, dass er sich rechts an die Schulbank setzte und ich links. Auf diese Weise hatte er immer Zugriff auf meinen rechten Arm, wenn es mal brenzlig wurde. Ich musste nur seinen linken Arm anschubsen und er wusste instinktiv, was zu tun ist. In solchen Fällen hat er mir mit aller Kraft das Handgelenk zugedrückt, einen Blutstau verursacht und weiteres Nervenzucken verhindert.


Es war ja während dieses Alters nicht mit einem Mal täglich erledigt. Es waren zu dieser Zeit extreme Schwankungen mit der Epilepsie, da es noch nicht viele geeignete Medikamente gab, die geholfen haben. Aber viermal täglich mir den Hals retten war für ihn normal. Und immer wenn er da war, und selbstlos geholfen hat, ist nie etwas passiert. Und das alles ohne dass er mir wegen dieser Krankheit und seiner Hilfe irgendwelche Vorwürfe gemacht oder mich schräg angeschaut hätte. Bei anderen Leuten war dies großteils so, wenn ich merkte, dass sie nicht damit umgehen können, wenn jemand anders ist als sie selbst. Bibus war einfach nur immer da und hat selbstlos und gerne geholfen.


Während der Grundschulzeit bis Ende der dritten Klasse waren wir auch sehr oft bei unserem Schulfreund Franz zuhause beim Spielen. Diese Zeit war sehr schön, denn dass man Gelegenheit hat, in einem intakten Bunker zu spielen, war schon etwas besonderes.


Der Wechsel zwischen Spielen im Garten oder unten im Haus war fließend.


Die Mutter von Franz hat sich öfter köstlich amüsiert, was wir da alles losgemacht haben.


Als Franz dann auf das Internat ging, beschränkten sich Treffen auf das Wochenende, wenn es von der Zeit her gepasst hat.


Auch schon zu dieser Zeit habe ich gemerkt, dass es einige wenige gibt, denen meine Epilepsie nichts ausmacht, und sie mich eben genommen haben, wie ich war.


Es gab keinerlei Vorbehalte wegen einer bestehenden Krankheit. In der fünften Klasse bekamen wir dann einen Klassenlehrer der alten Garde.


Es war ein Herr Oberschulrat Kind, der schon längst pensioniert war, aber scheinbar aus Lehrermangel weiter unterrichten durfte. Sein Steckenpferd war die Musik und dabei speziell das Singen im Chor. Er hat wohl gleich am ersten Unterrichtstag gemerkt, dass irgendjemand unter den Schülern nicht die richtigen Töne trifft. Nachdem er mit mir alle unterschiedlichen Stimmlagen durchexerziert hatte, wurde ich vom Singen im Chor befreit und bekam in Musik die Note drei.
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