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Wie kann ich ein Leben mit
Epilepsie fihren?

Wie oute ich mich?
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Die Probleme miussen durch Lésungen ersetzt werden. Die Frage ist nur WIE???



Wie kann ich ein Leben mit
Epilepsie fihren?

Wie schlimm sind meine Anfélle tatsachlich?

Habe ich bereits alles getan um damit klar zu
kommen?

Bin ich liberhaupt zu diesen MaBnahmen
bereit?

Was ist flir mich schlimmer, die Anfalle oder
die Einschrankungen?

Was kann schlimmstenfalls passieren?




Wie schlimm sind meine Anfélle
tatsachlich?

-Habe ich nur ab und zu mal einen einfach fokalen
Anfall oder viele groRBe Anfalle?

-Wie groR ist das Risiko das ich in dieser oder jener
Situation einen Anfall bekomme?

-Bin ich bereit dieses Risiko auf mich zu nehmen oder
verzichte ich lieber auf das was ich gerne tun
mochte?
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Diese Fragen sollte man sich selbst beantworten kdnnen, alleine um sich im Einklang mit der
Epilepsie besser kennenzulernen und zu verstehen, was man wirklich méchte. Manche
Patienten nehmen lieber Anfille statt Einschrankungen in Kauf, andere verzichten lieber auf
gewisse Dinge, die sie lieben, damit sie anfallsfrei leben kdnnen. Diese Fragen sollte man fiir
sich beantworten kdnnen. Dann hat man bereits einen ersten grofRen Schritt zu einem
glicklichen Leben mit Epilepsie getan.



Habe ich bereits alles getan um mit
allem klar zu kommen?

* Kenne ich mich und meine Epilepsie auch
richtig?

* Was weil ich liber meine spezielle Anfallsart?

* Lasse ich mich von AuRen negativ

beeinflussen? ‘
¢ War ich beim Facharzt?

¢ Was tue ich um mich selbst zu motivieren???
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Manche Menschen wissen gar nichts Uber Epilepsie, andere wiederum viel, aber leider nur
Allgemeines. Nicht alles, was man liest und hort, trifft auch auf einen personlich und auf alle
Anfallsarten zu. Deswegen ist es so wichtig, seine spezielle Anfallsart und die persénlichen
Anfallsausloser kennenzulernen. Damit man einfach mehr Freiheiten gewinnen kann.

Familie, Freunde, Bekannte haben oft gut gemeinte Tipps, die aber auch oft aus purer
Besorgnis oder falschen Kenntnissen entstanden sind. Auch die Medien mit ihren oft
Uberzogenen Epilepsiedarstellungen sind da keine Hilfe. Man sollte versuchen sich von auRen
nicht negativ beeinflussen zu lassen. Das ist natlrlich schwer, ich weil3, aber durchaus
machbar, wenn man selbst genug Wissen hat.

Manchmal erlebt man, dass Neurologen jahrelang an Epilepsiepatienten herumdoktern,
ohne Erfolge zu erzielen. In diesen Fallen sollte man einen Facharzt aufsuchen.
Selbstmotivation ist sehr schwer und oftmals braucht es einen anderen fiir den beriihmten
Tritt in den Hintern. Hat man solche Menschen nicht, gibt es auch noch andere Wege um sich
zu motivieren, doch dazu kommen wir gleich.



Die richtige Entscheidung erleichtert
uns vieles
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* Verantwortung abgeben
» Stehen bleiben

* |solieren

* Selbstmitleid

* Dramatisieren

* Pauschalisieren

* Eigenverantwortung
* Weiter gehen

e Gleichgesinnte suchen
* Kampfen

* Positives entdecken

* Die eigenen individuellen
Anfallsrisiken entdecken
* Verstecken o Sich &ffnen
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Man sollte sich weder auf gut gemeinte Ratschldge von anderen, noch einzig auf die
Aussagen seines Arztes verlassen, sondern aktiv mehr iber sich und seine Epilepsie erfahren
und somit einen eigenen Weg finden. Gleichgesinnte kdnnen dabei eine wertvolle Hilfe sein.
Selbstmitleid und Pauschalisierungen sind immer schlechte Berater und stellen jegliche
Objektivitat komplett ab. Tatsachlich ergibt sich aus allem Negativen, auch immer etwas
Positives, was es zu entdecken gilt. Man muss nur die Augen 6ffnen. Verstecken ist keine
Losung, man sollte seinen personlichen Weg entwickeln, sich zu 6ffnen.



Menschen die uns motivieren kdnnen
WA o

Mario Andretti, Belcanto
Marion Glignet, Napoleon, Feldherr und Kaiser Tenore

Da Vindi, genialer mehrfache Weltmeisterin

Erfinder und Und Olympiasiegerin
Kiinstler
Michelangelo Socrates
Prince -
DJ Btz Van Gogh
Richelieu Alfred Nobel
Uwe Haas
Thomas Alva Edison Hugo Weaving 5
I Elton John k
Jeanne Dare, Feldherrin Danny Glover  ppsliere

Julius Caesar, Feldherr
und Kaiser
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Wenn man manchmal nicht weiter weiR und das passiert wohl jedem von uns ab und zu,
dann kénnen wir auf Menschen schauen, die trotz ihrer Epilepsie GroRRes geleistet haben.
Nicht wenige haben sogar einen festen Platz in der Weltgeschichte. Mir persoénlich gibt dies
unglaubliche Kraft und Mut. Fast bin ich ein wenig stolz etwas mit diesen Menschen
gemeinsam zu haben ...



Outen — aber wie???

Humorvoll charmant Sachlich informativ

- —_ v/ Grundwissen aneignen

= ;-:'_-li-l v'Eigene ,Macken” nutzen
: rﬁl“v" f '_,g' -' v'Charmant sein

1
Y\ v'Fragen objektiv beantworten

— Keinen Fachvortrag daraus machen
— Nicht dramatisieren oder Mitleid erregend wirken
—Andere nicht Uberfordern oder verangstigen
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Ich habe fiir mich zwei Moglichkeiten entdeckt, wie ich meine Epilepsie am besten offenbare.
Mit Humor oder ganz nebenbei und bei weiterem Nachfragen meines Gegeniibers sachlich
informativ. Ich erzahle nicht mehr jedem, dass ich Epilepsie habe. Als ich noch taglich Anfille
bekam, war das noch nétig, aber mittlerweile oute ich mich nur noch bei Menschen, mit
denen ich regelmaRig Kontakt habe. Mehr ist, meines Erachtens nach, nicht nétig. Meine
Methode hat sich aber in den letzten Jahren nicht verandert. Meist nutze ich eine meiner
Macken, um es ganz nebenbei humorvoll zu erzdhlen. Oder ich erwahne es ganz nebenbei
und undramatisch. Fast immer folgt darauf gréBte Verwunderung und interessiertes
nachfragen. Dann ist es nitzlich, wenn man keine dramatische Inszenierung oder jammernde
Vorstellung gibt. Ich weise meist darauf hin, dass es viele Varianten der Epilepsie gibt und das
wir beriihmte ,Kollegen” haben. Daraufhin kann man wetten das weiter gefragt wird. Die
Menschen wollen wissen, welche Art man selbst hat und wie man sich verhalten soll. Wenn
man jetzt immer noch objektiv und charmant bleibt, kann man sicher sein das man mit
seiner Epilepsie ganz normal behandelt wird. Bei mir klappte das zu 95 % und ich bin sehr
aktiv. Ob als Trainerin des Mannerballetts oder als Pressewartin beim FulRball, nicht Einer hat
sich jemals daran gestort wenn ich mal ne Auszeit brauche, die Zeitplane sich nach mir und
meinen Ruhezeiten richten miissen oder worst case, wenn ich sogar einen Anfall bekam, was
bei mir jedoch auch sehr selten in der Offentlichkeit passiert.



Seinen eigenen Weg finden
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Familie Ehrenamtliche Arbeit/Vereine

Man sollte die Epilepsie also nicht verheimlichen, muss sie aber auch nicht als Visitenkarte
um den Hals tragen. Ein goldener Mittelweg ist eine nitzliche Sache, den allerdings jeder fir
sich selbst finden muss. Denn jedes Leben, jede Epilepsie und jeder Mensch ist anders. Es
gibt aber manche Dinge, die scheinen jedem Menschen gut zu tun.

Freunde: Freunde kennen Dich genau, kennen Deine Schwachen und Macken und lieben
Dich trotzdem. Manchmal sogar ein Leben lang.

Sport: Man sagt nicht umsonst: Sport befreit den Kopf. Ob man nun lieber joggt oder eine
Mannschaftssportart betreibt, nach dem Sport fiihlt man sich einfach besser und
ausgeglichener.

Gleichgesinnte: Sie verstehen mich, ich muss nicht viel sagen oder erklaren, sie wissen, wie
ich mich nach einem Anfall filhle und der Austausch mit ihnen befreit.

Familie: Man kann sie sich nicht aussuchen und manche haben mehr Gliick mit der Familie
als Andere. Lassen Sie die Familie ihren Lebensmittelpunkt einnehmen und nicht die
Epilepsie.

Ehrenamt. Keine Einstellungsgesprache, kein Gesundheitscheck. Beim Ehrenamt ist man
immer gerne gesehen und kann richtig viel bewegen. Das bringt nicht nur soziale Kontakte
und vielleicht sogar Freunde, es gibt auch ein richtig gutes Gefuhl.

Sie denken jetzt vielleicht ,die hat gut reden, die ist ja auch immer frohlich”. Doch das ist nur
die halbe Wahrheit, um so frohlich sein zu kdbnnen, muss auch ich viel an mir und meinen
Moglichkeiten arbeiten ...
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Sich immer wieder aufzurappeln. Nicht liegen bleiben oder aufgeben. Das ist nicht leicht, ich
weil. Aber der Aufstieg lohnt sich, denn hinter jedem Gipfel kommt auch wieder eine neue
Aussicht. Ich habe kein Patentrezept fiir Sie, jeder Einzelne muss seinen eigenen Weg finden
und ich bin sicher, dass auch Sie das schaffen kénnen.



fwfa/te/( Sl lr Leben mit lhren egenen Farben,

damit s interessant, bunt and schin wird
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