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Vorwort

Jennifer Lungen war eine der Protagonistinnen des Films Es gibt nur ein Ich und im
Ich verweilt meine Seele von Hiilya Karci & Meltem Oztiirk (produziert von Kristin
Nahrmann und Emrah Turan), der 2013 mit dem Sibylle-Ried-Preis ausgezeichnet
wurde.

Entstanden ist dieser Film, in dem Jugendliche in der Turkei und in Deutschland
Uber ihre Epilepsie berichten, aus dem Wunsch, gegen Mythen und Vorurteile anzu-
gehen. Der Film soll ein 6ffentliches Sprechen tber Epilepsie erleichtern, an der in
Europa um die sechs Millionen Menschen erkrankt sind.

Nach Abschluss der Dreharbeiten ist Jennifer Liingen im April 2012 plétzlich und

unerwartet verstorben. Sie konnte die Premiere des Films nicht mehr miterleben.

Dieser Film ist Jenny gewidmet, die uns mit ibrer Stirke und ihrem Willen, ibrem
Optimismus und ihrem Licheln so viel gegeben hat. Fiir jeden Tag und Moment sind
wir ihr unendlich dankbar (aus dem Filmabspann).

2014 haben sich die Eltern von Jennifer Liingen an uns — die Deutsche Epilepsie-
vereinigung e.V. — gewandt, die die Produktion des Films mafigeblich unterstiitzt
hat. Thre Tochter hatte ihnen eine Zusammenfassung tber ihr Leben mit Epilepsie
hinterlassen. Sie baten uns zu priifen, ob es eine Moglichkeit gebe, diese Aufzeich-
nungen der Offentlichkeit zuginglich zu machen — einer Bitte, der wir hiermit gerne
nachkommen.

Oftenbar hatte Jennifer geplant, ein Buch tber ihr Leben mit ihrer Epilepsie zu
schreiben. Leider ist es dazu nicht mehr gekommen.

Norbert van Kampen

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.






Mein Leben mit Epilepsie - Teil |

Ich weifs noch, wie alles begann. Es war Ende 1999, als dieses Gefiihl in meinem
Koérper das erste Mal auftauchte und mich seitdem immer begleitet. Man sitzt ir-
gendwo mit Freunden, quatscht miteinander und plétzlich, dein Mund, deine Zun-
ge, beides bewegt sich ohne Kontrolle des eigenen Kérpers. In seinem Kopf hat man

das Gefiihl, als tobt ein unglaublicher Wirbelsturm, der alles durcheinander bringt.

Zu dieser Zeit musste ich mich unter anderem auf meine Zwischenpriifung vorbe-
reiten. Auch meine damalige Beziehung war gerade mit Donner und Gloria ausein-
ander gegangen. Zu dieser Zeit war alles sehr chaotisch, daher habe ich die ersten
»2Aussetzer auch nicht sehr ernst genommen. Wahrscheinlich, weil ich in der An-
fangszeit mit den Aussetzern immer alleine war. Wer hitte es mir geglaubt, wenn ich
es jemanden erzihlt hitte — und vor allem wie? Ich konnte zwar in dem Moment,
wenn ein ,Aussetzer begann, alles mitbekommen, d.h., Sprache, Gestiken, einfach
alles, den gesamten Menschen, der bei mir ist — aber ich konnte mich nicht verstind-
lich machen.

Ich weifd noch, wie ich versucht habe, meiner Mutter zu erkldren, was in mir vorgeht,
aber sie konnte mich zu Anfang gar nicht verstehen. Sie hat mich anfangs wahr-
scheinlich fiir verriickt erklirt. Bis sie ,ihren® ersten ,, Aussetzer” mitbekommen hat.
Ich glaube, sie war einfach nur geschockt, obwohl sie es vor mir verbergen wollte.
Wabhrscheinlich, um mir keine Angst zu machen.

Dann kam einer der ersten Termine von noch vielen folgenden beim Neurologen,
damals noch in der Uniklinik. Meine Diagnose: Sprachanfille. Das Wort Epilepsie
ist damals noch gar nicht richtig in den Mund genommen worden. Keine Ahnung,
warum — es gibt keinen Unterschied. Vielleicht wollen Arzte die Patienten durch
eine andere Wortwahl vor der Realitit anfangs erst mal bewahren, wenn die An-
fangssituation nicht ,schlimm®ist. Am Anfang habe ich auch noch gar keine Verbin-
dung zur Epilepsie gezogen und kurze Zeit geglaubt, zwischen Leuten mit Anfillen
und Epileptikern gibe es Unterschiede.

Fir meine Mutter war das Ganze ein Schock: ,Sprachanfille“, meine Tochter? Aber
fiir mich war es gar nicht so schlimm, weil ich einfach froh war, endlich zu wissen,
was ich hatte. Der Rest war mir eigentlich egal. Dementsprechend habe ich mich
auch nicht so verhalten oder so aufgepasst, wie ich es hitte tun sollen. Weiterhin
bin ich nichtelang auf Partys gegangen und teilweise erst morgens nach Hause ge-
kommen, wenn meine Eltern schon am Frihstiickstisch saflen. Ich habe auf Partys
immer Alkohol getrunken, meine Tabletten oft vergessen und auf gentigend Schlaf



habe ich auch nicht geachtet. Mal abgesehen davon, dass ich wihrend der ganzen
Zeit Auto gefahren bin.

Ich durfte es ja eigentlich nicht, aber was tut man nicht fiir Job, fiir seine ,Freunde®
und um nicht vollkommen das Gefiihl zu haben, krank zu sein oder keine Freiheiten
zu haben. Aber all diese Dinge haben mir nicht viel gebracht. Im Endeftekt haben

sie dann dazu gefiihrt, dass die erste Verschlimmerung der Anfille aufgetreten ist.

Vorher war es mir noch moglich, wihrend eines Anfalls meine Freunde oder meine
Mitmenschen zu verstehen, daher konnte ich auch auf einige Dinge reagieren und
mich verstindlich machen, z.B. durch ein paar Gestiken, denn verbal war es mir
einfach nicht moglich, mein Kopf hat sich geweigert. Aber jetzt? Jetzt war es mir
auf einmal nicht mehr moglich, meine Mitmenschen zu verstehen. Es war, als wiirde
mir jemand in dem Moment eine Hille aufsetzen und mich damit fir Sekunden/
Minuten fir alles, was in meinem Umfeld vorgeht, unempfinglich machen.

Ich kann jetzt ansatzweise nachvollziehen, wie Gehorlose sich fithlen miissen, wenn
ihnen Menschen oder Freunde gegeniiber sitzen und sie einfach nur die Bewegun-
gen des Mundes sehen und sie nicht verstehen kénnen. Man will sich mit aller Kraft
verstindlich machen, aber es funktioniert nicht, weil das Gehirn die totale Kontrolle
tibernommen hat. Meistens versucht man einfach, eine Methode zu entwickeln, mit
der man seine Mitmenschen tber einen Anfall informiert, z.B. eine Handbewegung.
In den meisten Fillen funktionierte das auch ganz gut, aber es war nicht immer n6-
tig, irgendjemanden zu informieren. Oftmals bemerkte die Anfille entweder keiner
oder ich konnte sie so gut tberspielen, dass keiner ahnte, dass ich gerade einen hatte.

Aber ich weifd noch, wie es war, als ich den Leuten in meiner Umgebung und meinen
Freunden von meiner Krankheit erzihlt habe. Die meisten haben am Anfang sehr
ruhig reagiert und gesagt, dass sie damit zu Recht kommen wiirden. Sie fragten auch
nach Informationen. Meine Kollegen haben unterschiedlich reagiert, obwohl man
annehmen sollte, dass Leute, die aus dem Gesundheitsbereich bzw. aus der Ortho-
padietechnik kommen (wo ich damals gearbeitet habe), mit Krankheiten oder mit
Menschen, die gesundheitlich angeschlagen sind, umgehen kénnen. Oftmals war es
auch so, dass meine Freunde meine Krankheit zwar akzeptierten, aber wenn sie in
die Situation kamen, wo jemand gebraucht wurde, der ihr Auto fuhr und ich mich
anbot (weil es fiir mich ja immer noch ein Bestandteil meines Lebens war), wurde
mir vorgeworfen, ich wiirde immer nur nach Méglichkeiten suchen, Auto zu fahren.
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Oftmals kam ich dann in den Zwiespalt und stellte mein Leben zur Besserung mei-
ner Krankheit um. Verzichte ich auf einige Dinge, weil ich sie einfach nicht darf,
oder gehe ich das Risiko ein und lebe weiter so, wie ich will> Wenn ich das Risiko
eingehe, fithle ich mich wie ein richtig gesunder junger Mensch mit allen Freiheiten,
die ich brauche und méchte.

Fir mich war am Anfang die Antwort klar. Ich wollte ein ,,normales“ Leben fithren.
Ich wollte nicht stindig sagen miissen: ,NEIN, das darf ich nicht.“ Ich hatte es satt.
Es war mir eine Zeitlang egal, ob so ein bléder Anfall kommt oder nicht. Hauptsa-
che, ich hatte ein bisschen das Gefiihl, gesund und frei zu sein.

Bald wird einem jedoch klar, dass das nicht funktioniert. Man kann nicht das ganze
Wochenende lang nichtelang auf Partys gehen, Alkohol trinken wie man will und
nebenbei einen Job machen, der einem kérperlich und geistig viel abverlangt. Selbst
in dieser Zeit, wo ich es hitte voraussehen miissen, dass sich die Epilepsie verschlim-
mern wird, habe ich es weiter so gemacht. Aber wer denkt schon daran, dass es ein-
mal eine Situation gibt, in der man nicht mehr aussieht, wie man selbst. Der eigene
Kérper besteht auf einmal nur noch aus einem Haufen von Muskeln, Knochen und
Organen, die anfangen zu rebellieren — und man ist vollig hilflos und jegliche Wil-
lenskraft ist jenseits aller Moglichkeiten.

Es war zu der Zeit, in der ich schon linger in meiner Firma gearbeitet habe. Mein
Leben bestand nur noch aus Arbeit (manchmal 14 Stunden tdglich) und Fahrerei.
Dort wusste man zu diesem Zeitpunkt noch nichts von der Epilepsie. Ich habe mich
nur auf meine Arbeit konzentriert und hatte viele Pline fiir meine Zukunft. Eigent-
lich war alles so, wie man es sich wiinschen wiirde: Eine grofle Wohnung, einen Job,
in dem man viel Eigeninitiative zeigen konnte und Freunde, mit denen man am

Wochenende feiern geht.

Aber eine richtige Freizeit gab es fiir mich nur noch an den Wochenenden. Da habe
ich fast nur geschlafen. Wenn ich mal fit war, habe ich gefeiert, um abzuschalten,
meine Freunde zu sehen oder um einfach nur Spaf} zu haben. Ich hitte lernen sol-
len, meinen KORPER ZU VERSTEHEN, denn dann wiren mir die Warnsigna-
le aufgefallen: Kopfschmerzen, Midigkeit, Schwindel, Verwirrtheit und manchmal
diese Black-outs. Wenn ich morgens aufgestanden bin, hatte ich oft Kopfschmerzen,
diesen unglaublichen Muskelkater und zweimal war das ganze Bett nass. Ich habe
mir eingeredet, es habe mit dem ganzen Stress zu tun. Ich wollte nicht wahr haben,
dass aus meinen ,harmlosen® Sprachanfillen auf einmal richtige Grand mal Anfille
geworden sind.
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Wann ist es mir bewusst geworden? Es war an einem Abend, den ich mit Frank,
einem Freund, verbrachte. Wir hatten zu dem Zeitpunkt ein Verhiltnis und er ist die
ganze Nacht bei mir geblieben. Ich war den ganzen Tag und den ganzen Abend tiber
ziemlich kaputt. Irgendwann sind wir dann auf der Schlafcouch eingeschlafen und
da muss es passiert sein. Mein erster Grand mal, wo einer dabei war.

Am nichsten Morgen bin ich wie sonst auch mit Kopfschmerzen, Muskelkater und
einfach geridert aufgewacht. Mir kam nichts merkwiirdig vor, weil ich das alles nicht
zum ersten Mal hatte. Frank sagte mir dann, dass ich in der Nacht einen schweren
Anfall gehabt hitte und er fast den Notarzt rufen musste. Ich habe im ersten Mo-
ment gar nicht realisiert, was das fiir mich bedeutet. Mir war, als wire ich Zuschauer
einer Daily Soap und alles handele sich um ein unbekanntes Midchen, aber nicht
um mich. Er hat mir erklirt, was in der Nacht passiert ist: Dass ich aufgehort habe
zu atmen, sich mein ganzer Kérper verkrampft hat, mein Gesicht ganz blau gewor-
den ist und vor meinem Mund tiberall Schaum war. Das ganze muss so zwei bis drei
Minuten gedauert haben. Die ganze Zeit, als Frank mir erzihlte was passiert ist, ist
in mir eine Art Film abgelaufen. Es war so, als ob ich durch die Beschreibung versu-
chen wiirde, den Anfall im Kopf noch einmal nachzuspielen. Es war, nein, es ist ...
Ich kann noch nicht einmal sagen, wie es ist, aber ich weif}, wie es fiir Menschen ist,
die einen Anfall miterleben missen.

Ich kann mich noch genau an das Gefiihl erinnern was ich hatte, als ich Frank ge-
geniiberstand und er mir von dem Anfall berichtete. Ich war sauer, sauer auf mich
selber, weil mein K6rper mich im Stich gelassen hat und ich damit hilflos war wie ein
kleines Kind. Meine grofite Sorge war jedoch, wie Frank die Nacht tiberstanden hat.
Wird er in jedem Augenblick, in dem er mich ansieht, die Nacht wieder vor Augen
haben? Wie wird er mich in Zukunft sehen: Noch als ,Jenny“ oder nur noch als die

ykrampfende Jenny“?

Er hat zwar versucht, mir zu erkliren, dass sich nichts an unserer Beziehung bzw.
Freundschaft dndern wird, aber man hat im Nachhinein gemerkt, dass der Anfall
seine Wirkung hinterlassen hat. Nicht nur auf ihn, sondern auch auf andere Leute
und Freunde. Epilepsie ist nicht nur eine Krankheit, die zwischendurch fir einen
Augenblick Besitz von deinem Korper nimmt. Sie nimmt auch — wie ein Schleier —
Besitz tber deine Familie und deine Freundschaften.

Nachdem ich von den Verinderungen der Anfille wusste, bin ich sofort zum Neu-
rologen in die Uniklinik gefahren. Dort sagte man mir, dass die Anfille in ein neu-
es Stadium tbergegangen wiren, in das der sogenannten Grand mal-Anfille. Eine
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Medikamentenumstellung hatte ich noch nicht, der Bericht sollte folgen. Das Ganze
war im November 2002 und ich arbeitete zu dieser Zeit ja schon bei einer Firma fir
Orthopidie, wo ich zwar einen guten, aber stressigen Job hatte. Mit ein paar Kol-
legen aus meiner alten Firma, die wegen Insolvenz geschlossen wurde, gingen wir
dorthin und bauten eine neue Orthopddietechnik und Bandagistik auf. Ich sollte den
Bereich der Bandagistik ibernehmen bzw. mit aufbauen. Teilweise arbeitete ich bis
zu 14 Stunden am Tag, weil wir so viele Auftrige hatten und ich die einzige Vollzeit-
Bandagistin in der Firma war. Ich dachte, wenn man viele gute Arbeit leistet, dann
erreicht man was in seinem Leben und im Beruf. Ich dachte, dass die Firma das auch
zu schitzen weifl — was fir ein Irrtum.

Es war Ende Januar. Viel war geplant. Ich sollte fiir einige Wochen in die Orthopi-
dietechnik gehen, um mich fortzubilden. Ich habe mich riesig dariiber gefreut weil
ich dachte, jetzt kann ich nochmal zusitzlich zeigen, was ich kann. Langsam hatte
ich auch das Gefiihl, dass auffillt, was ich alles leiste. Vor allem, wie viel ich an Ideen
mit einbringe und dass ich immer mit vollem Engagement dabei bin. Dass ich mich
dabei korperlich fast kaputt gearbeitet habe, ist keinem aufgefallen — selbst mir nicht.
Ich glaube, ich wollte es gar nicht merken.

Wie jeden Morgen bin ich schon um fiinf Uhr aufgestanden, weil ich spitestens um
5.45 Uhr im Auto sitzen musste, um pinktlich um 6.30 Uhr in Ké6ln zu sein, wo wir
eine Fahrgemeinschaft gebildet hatten. Im Auto meines Kollegen musste ich erstmal
ein bisschen schlafen. Ich war wieder véllig fertig und nur mide. Den ganzen Tag
Uber war ich vollig kaputt, alles fiel mir schwer. Ich war unkonzentriert und zwi-
schendurch immer wieder abwesend (Black-outs). All das habe ich wie immer auf
meine Arbeit, den ganzen Stress und den Schlafmangel zuriickgefiihrt. Aber all das
habe ich nicht als Vorbote fiir das kommende angesehen.

Als ich mit meinen Kollegen in die Mittagspause ging und am Tisch saf}, wurde
mein Gefiihl von Unwohlsein, das ich den ganzen Tag tiber hatte, immer stirker.
Mir wurde schwindelig. Ubelkeit kam in mir auf, ich bekam unglaubliche Kopt-
schmerzen und dann plétzlich einen fokalen Anfall (Sprachanfall), den ich auch
noch ansatzweise nachvollziehen kann. Meine Kollegen und ich unterhielten uns
Uber alle moglichen Dinge, ich weifd gar nicht mehr, um was es ging. Ich weifd nur
noch, dass ich plotzlich anfangen musste, aus ihren Wortern wie mit Baukl6tzen
etwas verstindliches zu bauen, aber es funktionierte einfach nicht. Mir wurde immer
schlechter, mein Kopf drehte sich, das Verstindnis von Worten war jenseits meiner

n
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Méglichkeiten, selbst Gestiken und die Umgebung waren nur schwer zu sortieren
oder zuzuordnen. Und dann ...

Als ich wieder zu Bewusstsein kam, sah ich eine Menge von Leuten: Sanititer, meine
Kollegen und wer sonst noch alles da war. Sie waren tiberall verteilt. Ich verstand gar
nicht, was passierte, was geschehen bzw. mit mir los war. Ich wollte die ganze Zeit
aufstehen, einfach nur weggehen, aber ich bekam kaum Luft, meine Beine wollten
nicht, wie ich wollte, meine Zunge tat unglaublich weh — und dann hatte ich wieder
einen Black-out. Ich war noch gar nicht in der Lage, auf irgendwas zu reagieren.
Mein Koérper war vollig schlaff. Ich hatte das Gefiihl, dass die Verbindung zwischen

meinem Koérper und meinem Kopf kurzzeitig getrennt wurde.

Als ich dann ins Krankenhaus gebracht wurde, bin ich immer wieder eingeschlafen.
Ich konnte mich nicht mehr wach, geschweige denn aufrecht, halten. Mein ganzes
T-Shirt war voller Blutspritzer, weil ich mir wihrend des Anfalls auf die Zunge
gebissen und mich auch noch verschluckt hatte. Spiter habe ich noch erfahren, dass
ich, bevor ich ins Krankenhaus gekommen bin, immer wieder aufgewacht bin und
ein paar Sitze gesprochen habe. Ich bin noch selber zum Krankenwagen gegangen
und eingestiegen. Von alldem habe ich keine Erinnerungen mehr.

Von einer Kollegin (eigentlich der zweiten Chefin) bin ich spiter aus dem Kranken-
haus abgeholt worden. Sie hat mich natiirlich sofort gefragt, was mit mir los war und
ob es sein konnte, dass ich Epilepsie hitte. Jetzt wurde mir klar, dass sich in meinem
Leben einiges dndern wiirde. Aber wie, dass konnte ich mir noch nicht vorstellen.

Ich bin dann zu Hause noch fiir eine Woche ins Krankenhaus gekommen, wo auch
meine Medikamente umgestellt wurden. In der Zeit sind auch ein paar Freunde von
mir vorbei gekommen, aber bei einigen hatte ich das Gefiihl, dass sie nur aus Ver-
pflichtung gekommen sind. Kann sein, dass ich ihnen damit jetzt Unrecht tue. Aber
man hat in ihren Augen gesehen, dass sie am liebsten sofort wieder gegangen wiren.
Ein Freund von mir (Frank, der den ersten Anfall von mir in der Nacht miterlebt
hat), war auch da. Aber nur sehr kurz, weil er noch zu seinen Pfadfindern musste.
In seinen Augen konnte man das Unwohlsein f6rmlich sehen und spiiren. Vielleicht
war es ja auch nur die Ungewissheit von vielen, wie man auf mich bzw. auf die neue
Form der Epilepsie reagieren soll.

Im Laufe der Krankheit wird einem immer bewusster, wie schwer es Menschen fillt,
sich mit Menschen zu umgeben, die krank sind. Wahrscheinlich, weil sie sich dann
selber mit dem Gedanken auseinandersetzen missen, nicht unverwundbar zu sein.



Nachdem ich aus dem Krankenhaus entlassen wurde, hiefd es fiir mich, wieder zu-
rick in die Firma. Ich hatte ein mulmiges Gefiihl. Ich hatte ja bis zu diesem Zeit-
punkt noch gar keinem in der Firma was von der Epilepsie erzihlt. Wieso auch? Ich
war dazu nicht verpflichtet. Ich wollte es damals auch nicht, weil ich nicht eine ge-
sonderte ,Behandlung® wollte. Ich wollte, dass man mich aufgrund meiner Leistung
bemerkt und nicht aufgrund meiner Krankheit. Sie hat ja nichts mit meiner Leistung
zu tun, oder? Obwohl: Kurz vor dem Anfall (ein paar Wochen) hatte ich einem da-
von erzihlt. Aber war das jetzt falsch, dass er es wusste und nicht mein Chef?

Aber als alle Bescheid wussten, musste ich auf Bestehen meines Chefs zu einem Ar-
beitsmediziner. Angeblich um sicherzustellen, dass ich unbesorgt meinen Job weiter
machen kann — jaja ... Was der Arbeitsmediziner meinte? Er sagte, ich diirfte erst
mal keine Arbeiten verrichten, die mit Maschinen, Messern, Scheren und Kleber/
Losungsmitteln zu tun haben. Nur fiir ein bis zwei Wochen, bis das endgiiltige Er-
gebnis da sei. Das war fiir mich erst mal ein totaler Schock. Wie sollte ich die Arbeit
machen? Da eine Kollegin dabei war, zu der ich zu diesem Zeitpunkt noch ein gutes
Vertrauensverhiltnis hatte, habe ich einfach bei ihr angefangen zu weinen. Ich hatte
es schon kommen sehen, dass ich meinen Job verlieren wiirde. Aber sie sagte nur:
,2Das wird schon nicht passieren, wir brauchen dich doch!*

In der Zeit, wo ich in meiner Arbeit so stark eingeschrinkt war, waren mir meine
Kollegen eine grofle Hilfe. Wir waren ein eingespieltes Team. Wenn bei mir eine
Arbeit anstand, die ich nicht machen durfte, habe ich die Arbeit meiner Kollegen
gemacht und sie meine. Dafir bin ich ihnen sehr dankbar, dass sie mir so geholfen
haben. Auch wenn es Job-mifig nicht geholfen hat, hat es mir personlich in dem

Moment geholfen.

Das Ergebnis des Arbeitsmediziners hitte mir indirekt wieder einen ,Freifahrt-
schein® fur die Arbeit gegeben, wenn auch mit Einschrinkungen. Aber solange hat
mein Chef gar nicht erst gewartet. Eine Woche habe ich versucht, mit ihm zu reden.
Nicht nur, um ihm alles zu erkliren, sondern auch um ihm zu danken, weil er mir
zusammen mit seinem Sohn wihrend des Anfalls geholfen hat. Aber er ging mir
aus dem Weg. Er sagte immer nur: ,Ja, spiter. Keine Zeit!“ Ich wusste nicht, warum.
Spiter wusste ich es.

An einem Freitag wurde ich dann durch unsere ,Meisterin® in das Biiro von meinem
Chef zitiert. Er hatte sich den richtigen Tag ausgesucht, denn an dem Tag musste
er mich kiindigen, sonst hitte er das Kiindigungsdatum nicht einhalten kénnen und
hitte noch drei Monate warten missen. Seine Worte, als ich rein kam, waren: ,Dann

13
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erzahl mal.“ Ich konnte an seiner Stimme schon hoéren, dass das Ganze kein gutes
Ende nimmt. Ich versuchte ihm zu erkldren, dass ich Epilepsie habe, aber dass ich
einen solch grofflen Grand mal-Anfall noch nicht gehabt hitte. Er fragte nattirlich
nach, ob ich das nicht schon vorher gewusst hitte und ich kénnte noch froh sein,
dass der ganze Scheifd in der Mittagspause passiert sei. Das Gesprich ging noch
durch einige unangenehme Punkte, am liebsten wire ich nur noch rausgelaufen. Am
Ende sagte er mir, er konnte mich unter diesen Voraussetzungen nicht mehr weiter
beschiftigen und wiirde mich hiermit kindigen. Ich sagte nur, dass er das nicht ma-
chen kann, weil er mich dann aufgrund meiner Krankheit kindigen wiirde und das
wire nicht rechtens. Aber das war ihm egal, auch als ich ihm sagte, ich wiirde dage-
gen gerichtlich vorgehen. Sein Kommentar: ,,Gut, dann sehen wir uns vor Gericht.

Ich konnte meine Trinen nicht mehr halten und bin einfach nur noch rausgelaufen,
quer durch die ganze Werkstatt, habe nur noch mein Handy geschnappt und meine
Eltern angerufen und sie gefragt, was ich machen soll. Natiirlich konnte ich nicht,
wie gehoflt, sofort die Firma verlassen, weil dann Peter (mein Chef) ja seine KUN-
DIGUNG durchgesetzt hitte. Das wollte ich nicht, ich wollte mich nicht so schnell
abschieben lassen. Noch ein paar Stunden musste ich in der Firma bleiben und ar-
beiten, was mir unglaublich schwer fiel. Ich wollte nicht noch gute Arbeit leisten fiir
eine Firma, die mich so ohne weiteres abschiebt. Immer wieder liefen mir die Trinen
und ich bin in die Raucherecke gegangen, wo ich mich etwas zurtickziehen konnte.

Sehr bald bemerkten meine Kollegen, dass etwas nicht in Ordnung ist und fragten
nach. Ich sagte: ,Ich bin gekindigt worden®. Keiner konnte das richtig verstehen —
aber vielleicht haben sie auch nur so getan, um mich ein wenig aufzubauen. Warum
ich das glaube? Weil in der Vergangenheit schon mal Leute gekiindigt wurden und
wir oftmals schon vorher Bescheid wussten.

Als ich endlich zu Hause war, ging es mir immer schlechter. Ich hatte nur noch
Kopfschmerzen und eine innere Unruhe lieft mich nicht mehr los. Ich konnte kaum
noch schlafen. Sobald ich die Augen nur zu machte, gingen mir Tausende Bilder und
Gedanken durch den Kopf. Wird jetzt jeder Chef so auf meine Krankheit reagieren?
Muss ich immer verheimlichen, dass ich krank bin? Aber eigentlich muss und will
ich das gar nicht! Was wird aus meiner Zukunft?

Um mich gegen die Kiindigung zu wehren, schaltete ich einen Anwalt ein. Wir ent-
schlossen uns, entweder auf Wiedereinstellung in der Firma (was ich nattirlich nicht
wollte) oder auf Abfindung zu klagen, was allerdings nicht ganz einfach war, denn
ich war erst seit neun Monaten in der Firma. Viele Briefe wurden zwischen meinem



Anwalt und dem meines Chefs hin und her geschrieben. Auf einmal hief} es nicht
mehr, dass ich wegen meiner Krankheit gekindigt wurde (wire auch unklug von
deren Seite), sondern wegen Auflosung der letzten Vollzeit-Bandagistenstelle. Klar,
es gab ja auch so wenig zu tun. Auf einmal wurden auch meine Kollegen als Zeugen
gegen mich aufgelistet und Sachen wurden in den Briefen geschrieben, die mich von
Mal zu Mal mehr verletzten und mich mehr und mehr in ein Loch zogen. Aber ich
wollte es mir nicht ansehen lassen. Ich wollte nicht, dass man mir ansieht, wie weh
mir alles tut.

Dann kam der Tag des Prozesses, wo ich Gott sei Dank nicht mitfahren musste.
Mein Anwalt sagte, ich wiirde entweder ausrasten oder zusammenbrechen wegen
dem, was gesagt werden konnte. Man ,einigte” sich dann darauf, dass ich eine Ab-
findung bekam und ein Arbeitszeugnis, das wir erstmal zusammenstellen sollten und
die andere Seite (Chefseite) dann absegnen wiirde.

Damit war mein Weg in dieser Firma beendet. Auch die Kollegen habe ich nicht
mehr gesehen, obwohl ich mit einigen gerne noch gesprochen hitte, wenn auch aus
unterschiedlichen Griinden. Christoph, der nicht als Zeuge aufgefiihrt war, war der
einzige in der Firma, der ein paar Wochen vorher von mir erfahren hatte, dass ich
Epilepsie habe. Dafiir méchte ich ihm vor allem danken, weil wir uns bis dahin im-
mer gut verstanden haben und weil er nichts gesagt hat.

Danke, Christoph!

Und die anderen méchte ich wahrscheinlich deswegen mal sehen, weil ich wissen
mochte, wieso sie sich gegen mich gestellt oder nicht zu mir gestanden haben. Klar
hatten einige Angst um ihren Arbeitsplatz, aber es gab auch Kollegen, die hitten ihre
Meinung sagen und mir damit vielleicht ein wenig helfen kénnen. Vor allem, nach-
dem ich in der Firma was mit aufgebaut habe und ich extra aus der anderen Firma
mitgenommen (ausgesucht) wurde.

Aber diese Erfahrung werde ich wohl nicht bekommen.

Nachdem mein Abschnitt in dieser Firma gelaufen war, kam fiir mich die Frage:
Wias jetzt? Ich hatte ja mittlerweile das Ergebnis vom Arbeitsmediziner. Er gab mir
zwar die Einverstindniserklirung, dass ich wieder arbeiten diirfte, aber mit vielen
Einschrinkungen, wie vermeiden von Maschinen und arbeiten mit Lésungsmitteln,
Kleber, Harzen und so weiter. Aber ohne all diese Sachen konnte ich meinen Job gar
nicht ausfihren — das ist, als wenn man einem Maler seine Farben nimmt. Das Beste
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war der Kommentar des Arbeitsmediziners als er horte, dass ich gekindigt wurde. Ex
sagte nur, dass man eigentlich sicher sein kann, dass Chefs ihre Angestellten nur zu
ihm schicken, wenn sie einen Grund suchen, um sie abzusigen.

Aber es war mir egal, was man mir verbieten wollte. Ich versuchte, einen neuen Job
zu finden — tiber das Arbeitsamt und durch eigene Krifte. Bis ich vom Arbeitsamt
irgendwelche Arbeitsangebote hatte, bin ich selbst auf die Suche gegangen. In dieser
Zeit lie mir die Krankheit aber keine Ruhe, auch meinen Eltern nicht. Ich musste
in der Zwischenzeit wieder bei ihnen einziehen, weil ich meine Wohnung nicht
mehr halten konnte. Sie wurde einerseits auf Dauer zu teuer als Arbeitslose (drei
Zimmer, Kiiche, Diele und Bad; eine schéne Wohnung). Und da ich in einem klei-
nen Dorf wohnte, war ich andererseits auf mein Auto angewiesen, dass ich jetzt nicht
mehr hatte bzw. nicht mehr benutzen durfte. Da ich den Anfall hatte, musste ich ja
erstmal mindestens ein Jahr anfallsfrei sein, um wieder fahren zu diirfen. Also: Adios

Wohnung und Hallo Mama Papa!

Es war Ende Mirz/Anfang April und es gab keine Moglichkeit, fiir ein paar Stun-
den seinen Kopf frei von Sorgen zu kriegen. Frith in der Nacht bekam ich einen An-
fall. Meine Eltern horten mich oben im Zimmer und sind sofort gekommen. Mein
Vater hat dann die ganze Nacht neben mir auf dem Boden auf einer Luftmatratze
geschlafen. Als ich morgens aufgewacht bin und mein Vater neben mir auf dem
Boden lag, habe ich nur ironisch gefragt, ob er einen Streit mit Mama hitte. Mein
Vater sagte nur: ,,Du hast in der Nacht einen schweren Anfall gehabt und ich bin bei
dir geblieben.*

Ich dachte nur: Nein, nicht schon wieder! Warum lisst du mich nicht in Ruhe?
Meine Eltern haben mir dann erzihlt, wie der Anfall aussah. Atemstillstand, blaues
Gesicht, Schaum vor dem Mund, Zuckungen an Armen und Beinen und Réchel-
gerdusche — die ganze Schose halt. Meine Mutter versuchte mir alles zu erkliren
und teils die Gerdusche nachzumachen. Es war gut gemeint, damit ich es verstehen
konnte. Sie haben es ja live erlebt. Aber immer die Erzidhlungen und das Nachma-
chen ... Das alles war und ist einfach zu viel fiir mich.

Irgendwann habe ich gemerkt, dass ich zwar Leute hatte, mit denen ich reden konn-
te. Aber sie konnten nicht die Gefiihle nachvollziehen, die in mir rumschwirrten. Oft
habe ich Sitze gehort wie: ,Lass dich nicht unterkriegen.“ Oder ,Das wird schon
besser werden®. Oder: ,Man merkt doch gar nicht, dass du krank bist.“ Aber all das
hat mich nicht weiter gebracht. Im Gegenteil. Ich brauchte jemanden, eine neutrale
Person, mit der ich reden konnte, die sich meine Gedanken anhért und mir sagt: , Es
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ist in Ordnung, was in dir vorgeht.“ Oder die sagt, dass ich in die falsche Richtung
gehe und den richtigen Weg nicht alleine finde. Ich war nicht psychisch kaputt, aber
mein Kopf und mein Herz konnten all das, was in den letzten Monaten passiert war,
nicht auf einmal verarbeiten und sortieren. Deshalb bin ich fir ein paar Gespriche
zu einer Psychologin gegangen. Die Gespriche taten mir gut. Alleine, weil ich bei
jemandem war, der auflerhalb meines Lebens steht und nicht zu meinem Umfeld
gehort.

Ich merkte vor allem, dass ich anfing, iber mein Leben und mein Umfeld nachzu-
denken. Ich fing an, dariiber nachzudenken, was mir wichtig ist, wer meine richtigen
Freunde sind und wie mein Leben tiberhaupt aussehen soll. Immer, wenn ich dachte,
ich kénnte mich auf einen neuen Punkt konzentrieren, z.B. einen Job, kam wie-
der irgendwas anderes dazwischen, mit dem meine Familie und ich sich rumirgern
mussten.

Nachdem ich ja eigentlich berufsunfihig geschrieben wurde, hitte jetzt meine Be-
rufsunfihigkeitsversicherung in Kraft treten missen. Aber dann gab es hier auf
einmal voll die Probleme. Es hief}, dass ich, als ich Mitte 1999 diese Versicherung
abgeschlossen hatte, schon tiber meine Erkrankung Bescheid wusste (die Diagnose
bekam ich aber erst Ende 1999). Die Versicherung versuchte natiirlich zu beweisen,
dass sie im Recht war, um nicht zu bezahlen. Sie wollten alle drztlichen Befunde und
Dokumente einsehen. Bei einem sind sie dann auf etwas gestoflen. Anfang oder Mit-
te 1999 bin ich wegen meiner immer wiederkehrenden und starken Kopfschmerzen
und den ,Wortfindungsstérungen® zur Vertretung meiner Hausérztin gegangen. Sie
hat dann ohne mein Wissen in meine Akte ,Verdacht auf Epilepsie geschrieben.
Wir haben versucht, das alles zu dementieren, aber es hat nichts geholfen und klagen
konnte ich nicht, als sie mich aus der Versicherung geworfen haben (kein Rechts-
schutz). Das ganze Geld, das ich eingezahlt habe, habe ich natiirlich nicht zurtckbe-
kommen, gerade mal anstandshalber 80 €.

Aber lange konnte ich mich von dem ganzen Stress und den Anfillen nicht run-
terziehen lassen. Ich hatte dazu keine Zeit, denn ich musste einen Job finden. Also
musste ich alle Energie rausholen, die da war. Ich bin dann zu einer Zeitarbeitsfirma
gegangen, die mich zwar gerne in ihre Kartei aufgenommen hat, mir aber deutlich
machte, dass ich wahrscheinlich Ewigkeiten auf eine Stelle warten konnte. Dann bin
ich durch Zufall auf das ,Haus des Handwerks® in Kéln gestofien, was in indirekter
Verbindung mit dem AA steht (aber das bekommt man dort ja nicht gesagt). Dort
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habe ich ein paar gute Adressen bekommen (das Haus des Handwerks wurde mitt-
lerweile geschlossen).

Ziemlich schnell wurde mir klar, dass es fiir mich nicht einfach werden wird. Viele
der Sanititshduser brauchen entweder Techniker (kann ich nicht, weil ich Bandagis-
tin bin) oder sie brauchen jemanden mit Fihrerschein und den durfte ich dank des
Anfalls ein Jahr lang nicht benutzen. Egal wo ich anrief — irgendeine Sache fehlte
mir immer. Doch dann gab es eine Stelle in Rheydt, was auch nicht eben um die
Ecke ist, wenn man mit dem Zug fahren muss. Aber das war mir egal. Ich sollte,
wenn ich geeignet wire, fiir eine Bandagistin, die schwanger war, die Schwanger-
schaftsvertretung Gibernehmen.

Aber mir hitten echt friher die Augen aufgehen sollen! Ich war mal wieder zu naiv
und gutgliubig. Am Telefon sagte der Abteilungsleiter schon zu mir, dass ich Au-
fendienst machen miisste, wenn ich den Job bekommen wiirde. Ich sagte ihm natr-
lich, dass ich Epilepsie habe und fiir ein Jahr kein Auto fahren diirfe. Von der Zeit
her uberschritt sich das fiir zwei bis drei Monate mit dem Mutterschutz der Frau. Er
wollte aber, dass ich trotzdem fiir eine Woche Probearbeiten in die Firma komme.
Ich habe mich einfach nur gefreut: Endlich ein Lichtblick nach all der Scheifie. Und
endlich wieder Arbeit!

Eine Woche auf Auflendienst. Ich habe mir alles angeguckt, Mieder und Korsette
mit angefertigt. Ich habe alles vorbereitet (d.h. der Patient kommt — die Sachen raus,
freundlich, tiberall aufgepasst) und was weif} ich sonst noch alles. Nach ein paar Ta-
gen wurde ich dann in das Biiro von dem Abteilungsleiter gerufen. Er sagte, ich wire
leider nicht fiir den Job geeignet. Aber mit der bescheuerten Aussage wollte ich mich
nicht abservieren lassen. Also fragte ich nach, was das soll, mich erst eine Woche ar-
beiten zu lassen und mir dann so zu kommen. Er sagte mir, ich hitte im Auflendienst
keine ,eigene“ Beratung gemacht und der Fithrerschein wire ja auch ein Problem.
Ich wiire ja fast im Biiro explodiert ... Ich entgegnete nur, dass man mir hitte sagen
mussen, wenn man gewollt hitte, dass ich eine eigene Beratung mache. Dann hitte
ich gewusst, dass ich der Tante dazwischen quatschen soll (ich habe natiirlich nicht
» Lante“ gesagt, obwohl — schade). Und dass er das mit dem Auto fahren auch vorher
gewusst hitte. Ob er das eigentlich 6fters mache, Leute fir einen angeblichen Job zu
holen und sie dann wieder wegzuschicken. Ist ja billig. Ich hitte mal das Arbeitsamt
informieren sollen, aber die kann man ja mit der Nase draufstoflen und selbst dann
merken die nichts.



Also, ein totaler Reinfall. Mal wieder habe ich geglaubt, dass gute Arbeit auch be-
lohnt wird. Aber ich will einfach nicht glauben, dass das tiberall so ist. Das Beste ist,
dass mich der Abteilungsleiter nach ein paar Wochen nochmal anrief. Er kénne mir
einen Job in der Orthopidietechnik anbieten (wo ich auch wieder an Maschinen
gearbeitet hitte). Ich habe abgelehnt, denn so nétig hatte ich es auch nicht, dorthin
zurtick zu gehen. Ich verkaufe mich nicht unter Wert!

Und nun, was konnte ich jetzt machen? Meine Idee: Wenn ich nicht an Maschi-
nen arbeiten kann, warum gehe ich dann nicht in den Verkauf? Gesagt, getan. Ich
versuchte irgendwie, diese Idee zu verwirklichen. Aber je mehr ich mit Sanititshiu-
sern bzw. den Leitern dort sprach, wurde mir klar, dass ich zu wenig Ahnung von
den umfassenden Warenprodukten hatte. Die Firmen miissten zu viel fir Fort- und
Weiterbildungen in mich investieren. Warum sollten sie das tun? Es gibt geniigend
Verkduferinnen, die das gelernt haben und bei denen man nicht investieren musste.
So langsam musste ich mich mit dem Gedanken auseinandersetzen, dass ich meinen
Traumjob nicht mehr ausfiithren konnte. Aber was sollte ich dann machen? Ortho-
padietechnikerin/Bandagistin war immer das, was ich machen wollte.

Beim Arbeitsamt hatte ich es irgendwie geschaftt, dass mir eine Umschulung geneh-
migt wurde. Ab jetzt musste ich suchen. Suchen nach einem neuen beruflichen Ziel
in meinem Leben. Als ich zur Berufsfindung nach K6ln kam, war ich ein halbes Jahr
arbeitslos gewesen. Ich hatte zwar vorher schon in Ménchengladbach an solchen
Tagesfindungen mitgemacht, aber die meisten Berufe fielen schon beim Anschauen
der Grundvoraussetzungen raus. In Kéln war ich zwei Wochen in einem Internat
untergebracht und morgens wurden wir dann zu dem Gelidnde gefahren, wo die Be-
rufsfindung stattfand. Ich kam mir vor, als ob ich irgendwo abgesetzt wurde, so nach
dem Motto: Wenn da nichts ist, kann man die eh nirgendwo einsetzen.

Erst mussten wir die typischen Tests machen. Ich sage mal, um heraus zu finden,
wie dumm oder wie schlau wir sind. Damit einem noch weniger Berufe zur Auswahl
stehen! Dann konnte man sich zwei Bereiche aussuchen, die man ,erproben® wollte.
Das ,erproben® war ein Witz. Man hat sich vorgestellt, dass man fiir zwei Wochen
richtig in den Berufen arbeitet. Aber in den kaufminnischen Berufen sitzt man nur
am Computer und bei den technischen Berufen macht man nur Probestiicke. Und
die Leute, die einen betreuen sollen, die saflen auch nur in ihren Biiros. Ich hatte
mir als erstes ganz klar den sozialen Bereich und als zweites den Kaufménnischen
Bereich ausgesucht. Den Kaufminnischen aber auch nur, weil alles andere eh nicht

klappte.
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Im Sozialen Bereich durfte ich nicht lange bleiben, weil ich angeblich mit Epilepsie
dort nicht arbeiten diirfe. Wer darf so was eigentlich behaupten? Auflerdem wire ich
angeblich eine labile Person, da ich nach meinen Anfillen und alledem, was in den
letzten Monaten passiert war, freiwillig zu einer Psychologin gegangen bin. Dabei
wollte ich doch nur mit einer neutralen Person reden. Aufferdem meine ich: Wer
nach all dem, was einem widerfihrt, das Geftihl hat, mit einen Psychiater reden zu
wollen, weil er als neutrale und fachliche Person einem die Richtung zeigt und Ge-
danken erldutern und sortieren kann — dann ist das eine Entscheidung von einem,
der trotzdem klar denkt und stabil ist.

Ich hatte immer das Gefiihl, dass die Angestellten und Ausbilder in diesem Haus
oder im ganzen Berufsforderungswerk sich fiir was Besseres halten und auf einen
herabschauen. Sie halten die Rehabilitanden fiir Menschen, die nicht in der Lage
sind, ihr eigenes Leben zu fuhren. Das ist mir das erste Mal wihrend der Erprobung
im sozialen Bereich aufgefallen. Wieso kann eine Sozialarbeiterin, Logopidin, Er-
gotherapeutin, Physiotherapeutin oder was es sonst noch alles gibt, ihren Beruf nicht
perfekt ausfiihren? Nur weil sie Epilepsie hat? Und da sagt man, Leute aus dem
sozialen Bereich haben keine Vorurteile und wissen, was Menschen mit Behinde-
rung und Krankheiten trotzdem leisten kénnen. Und dass man sie nicht wie Kranke
behandeln sollte. Laut Aussage eines bekannten Epilepsie-Zentrums kénnen wir alle
Berufe ausfiihren, aufier Pilot und Berufe, die mit Schusswaffen zu tun haben.

Aber irgendwie wollte man mir diesen Bereich nicht gewihren. Also musste ich
den Rest der zweiwochigen Berufsfindung im kaufménnischen Bereich absolvieren,
und das wollte ich absolut nicht. Kauffrau = Rechnen. Oh mein Gott, ich hasste
Mathematik und sollte dann so etwas wie Kalkulationen machen? Aber na ja, wenn
ich schon in diesem Bereich arbeiten sollte, dann dachte ich mir, ich suche mir we-
nigstens einen Beruf, der zu meinem vorherigen Job passt. Und das sollte nun die
Kauffrau im Gesundheitswesen werden. Eigentlich hatte ich gar keine richtige Vor-
stellung, was ich als Kauffrau im Gesundheitswesen machen sollte. Ich kannte nur
diese bloden Beschreibungen vom Arbeitsamt und so. Aber es war etwas, was auch
mit Gesundheit und Menschen zu tun hatte, wenn auch nur ganz entfernt.

Im Oktober begann dann mein Werdegang im Berufsférderungswerk. Zuerst wur-
den wir in den sogenannten Rehavorbereitungslehrgang gesteckt. Man fragt sich die
ganze Zeit: ,Wo bin ich eigentlich gelandet? Lauter Menschen, die teilweise nur
depressiv durch die Gegend laufen, bei denen man aufpassen muss, nicht selbst in
eine Depression hineinzufallen. Manche Menschen regen sich iber jeden kleinen
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Scheif} auf und gelistert wird tiber jeden einzelnen. Selbst wenn man eben noch bei
der Gruppe steht, wird im nichsten Moment gelistert. Das Berufsférderungswerk
ist eindeutig die grofite Klatschpresse, die es gibt, besser als die Bild-Zeitung.

Aber nichts geht tber die Ausbilder. Ausbilder, die teilweise keine padagogische
Ausbildung haben, geschweige denn eine medizinische. Die wollen einem dann aber
erzahlen, man solle seine Epilepsie doch mal untersuchen lassen, weil man eine Ver-
schlechterung vermute. Und warum der ganze Hokuspokus? Weil bei mir zu dieser
Zeit meine schon fast dauerhaft vorhandenen Kopfschmerzen immer schlimmer
wurden und ich ein wenig ruhiger — mal auch abwesender war. Das Berufsférde-
rungswerk ist fiir mich ein stdndiges auf und ab. Der unglaubliche Druck vom Ler-
nen, das dauernde Gefiihl, unter Kontrolle der Lehrer, Rehaberater und ,,Psycholo-
gen® zu stehen, ist einfach ldstig.

Ich weif’ noch, warum ich hierhin gegangen bin. Man hat mir gesagt: ,Hier bekom-
men sie drztliche Betreuung und eine normale Ausbildung ist zu anstrengend fir
sie.“ Die Betreuung ist der letzte Mist und im Berufsférderungswerk ist die Um-
schulung Anstrengung pur. Bei manchen Arzten ist man sich sicher, dass die in der
freien Gesellschaft gar keine Approbation mehr kriegen wiirden und die Arzte, die
ich brauche, sind sowieso nicht vorhanden.

Man freut sich, wenn man hier seine Umschulung macht, wenn Wochenende ist
oder die Ferien beginnen. Dann heif3t es einfach nur abschalten und genieflen. Aber
die Epilepsie ldsst mir auch hier einfach keine Ruhe.

Es ist das Wochenende nach meinem Geburtstag und ich wollte mit meiner Freun-
din (die am gleichen Tag Geburtstag hat) und ein paar anderen Freunden von uns
beiden feiern. Der Tag lief nicht so, wie ich es mir vorgestellt hatte. Ein paar von den
Freunden, die Melli eingeladen hat und die ich auch schon linger kannte, wussten
noch nicht einmal, dass es auch meine Feier war. Melli hatte es ihnen nicht gesagt.
Ich war einfach sauer. Mal wieder ...

Am Abend habe ich dann auch noch mit ein paar Leuten Alkohol getrunken. Ir-
gendwann, ich weifd es noch genau, verstand ich auf einmal nur die Hilfte von dem,
was alle erzdhlten, auch die Musik konnte ich nicht mehr erkennen. Tanja saf mir
schrig gegentiber und mir war ganz schlecht und schwindelig. Sie sprach mich auf
einmal an und fragte, was los sei. Ich sidhe auf einmal so komisch aus. Ich versuchte,
mich zu verstindigen, aber es ging nicht. Ich blockte sie einfach mit einer Handbe-
wegung ab. Da sie iber meine Krankheit Bescheid wusste, war ihr sofort klar, was
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los war. Ein paar Minuten spiter ging es mir wieder so gut, dass mir niemand ansah,
was passiert war.

Immer, wenn ein Anfall vorbei war, war mein erster Gedanke: Noch ein Jahr auf
Freiheit warten. Schon wieder wird das Jahr mit der Fihrerscheinsperre verlingert.
Aber ich wollte nicht noch ein Jahr warten. Ich wollte endlich wieder das Gefiihl
erleben, wie es ist, spontan in ein Auto zu steigen, selbststindig den Schliissel um-
zudrehen und dahin fahren zu kénnen, wohin ich will. Weil ich diesem Gefiihl so
greifbar nahe war (noch vier Monate), verschwieg ich den folgenden Anfall. Es war
ja auch nur ein fokaler Anfall, ein kleiner im Vergleich zu den Grand mal.

Im Januar hatte ich meinen Vorbereitungslehrgang beendet und fing mit der rich-
tigen Umschulung an. Es ging direkt mit allem Drum und Dran los. Wir miissen ja
das, was andere in drei Jahren lernen, in zwei lernen. Und deshalb freute ich mich
schon auf die Osterferien, denn da wollte ich zu meiner Freundin nach Hannover
fahren. Auflerdem war es soweit, das eine Jahr war vorbei. Endlich wieder Freiheit
und Auto.

Am 14.04.2004 bin ich zu meinem Neurologen gegangen und habe mir die Beschei-
nigung geholt, dass ich wieder fahren durfte. Da diese erst ab dem 15.04. giiltig war,
bin ich an diesem Tag natiirlich nicht gefahren. Aber das war eh egal, nach Hannover
war Zug angesagt.

Die Tage in Hannover waren schén, aber schon ein bisschen durcheinander. Wir
haben zwar keine Nichte groflartig durchgemacht und ich habe keinen Alkohol ge-
trunken, aber es gab ein bisschen hin und her, weil ein Freund von Sandra, mit dem
sie keine richtige Beziehung hatte (kompliziert), sich auf einmal in mich verguckt
hatte. In der Nacht vom 16. zum 17.04. hatte ich dann wieder einen Grand mal.
Morgens habe ich wie immer nichts von meinen nichtlichen Aktivititen gewusst.
Sandra erzihlte mir fast verstort von dem Anfall.

Schon wieder sah ich bildlich meine Freiheit an mir vorbeiziehen. Ich sagte, dass es
schon war, fiir drei Tage meinen Fithrerschein offiziell in der Tasche gehabt zu haben.
Sandra konnte gar nicht verstehen, wie ich in so einem Moment an meinen Fihrer-
schein denken konnte. Sie war vollig fertig. Ich war den Rest des Tages bis zu meiner
Heimfahrt damit beschiftigt, sie zu beruhigen. Dieser Freud von ihr, der Anisthesist
ist, brachte ihr dann ein paar Beruhigungstabletten.



Fir mich war das Ganze total unverstindlich und ehrlich gesagt tbertrieben. Ich
war nur froh, als ich nach Hause fahren konnte. Einen Tag spiter bin ich dann zu
meinem Neurologen gegangen, um ihm von dem neuen Anfall zu berichten. Vorher
habe ich nochmal mit Sandra telefoniert, aber an ihrer Stimme und an dem, was sie
sagte, merkte man, dass sie das Gesprich am liebsten gemieden hitte. Spiter erklirte
sie mir dann, wenn sie mich noch einmal besuchen wiirde oder einen anderen in
meiner Nihe, dann mochte sie lieber nicht bei mir schlafen. Das hat mir in dem
Moment so einen richtigen Schlag ins Gesicht verpasst. Das hatte ich nicht von ihr
erwartet, nicht von ihr. Ich konnte in dem Moment gar nicht richtig reagieren. Habe
lediglich gesagt: ,Ja, dann bis irgendwann® und dann aufgelegt.

Ich bin schon oft gefragt worden, wie ich mit meinen Freunden, Kollegen, Bekann-
ten und meiner Familie iiber die Anfille oder die Epilepsie spreche. Im Allgemeinen
rede ich immer ganz offen tber die Epilepsie. Wenn mich Menschen in meinem
direkten Umfeld ansprechen, wie man sich wihrend eines Anfalls verhilt, spreche
ich mit ihnen dariiber bzw. gebe ihnen alle Infos, die sie bendtigen und wollen. Wenn
ich neue Bekanntschaften mache, spreche ich lieber sofort tiber meine Erkrankung.
Das ist mir lieber, als dass ich erst nichts sage und sie sich dann spater zuriickziehen,
wenn ein Anfall auftritt. So gehe ich nicht das Risiko ein, dass mir spiter etwas aus
meinem Herzen heraus gerissen wird.

Ich kann sagen, dass sich mein Leben durch die Epilepsie verindert hat. Nicht nur
aufgrund der Anfille, sondern wegen der Einstellung und Sicht zum Leben. Frither
war mir alles egal, ich wollte iberall dabei sein und auf Partys gehen. Ich wollte, dass
man mich als Person wahrnimmt. Als tolle Person, als eine Person, mit der man Spaf}
haben kann. Dadurch habe ich mich auch mit Menschen abgegeben, durch die man

viele Leute kennenlernt, obwohl sie nicht wirklich meine Freunde waren.

Doch auf einmal muss man sein Leben umstellen, man soll auf Dinge verzichten, die
einem vorher wichtig waren. Das ist eine grofe Uberwindung. Ich habe sehr lange
gebraucht, um zu verstehen, warum das so wichtig ist — fiir einen selbst und fiir die
Krankheit.

Selbst der Freundeskreis leidet. Ein Teil kommt nicht gut mit deiner Krankheit zu-
recht und ein anderer Teil will oder kann nicht nachvollziehen, was anfallsauslosend
ist. Man kann nicht nichtelang durch Diskotheken ziehen und/oder Alkohol trin-
ken. Auch bei anderen Aktionen war ich nicht immer einsatzfihig, vor allem, da
meine Kopfschmerzen von Tag zu Tag schlimmer wurden.
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Von Vertrauen, Kooperation und Kommunikation bei einigen Freunden brauchte
man besser nicht zu sprechen. All diese Sachen und noch ein paar andere fiihrten
dazu, dass ich einige Freundschaften beendete. Man erkennt, welche Freunde nicht
wirkliche Freunde sind. Es ist mir natirlich nicht leicht gefallen, mich mal eben von
einigen Freundschaften zu 16sen, aber ich wusste, dass ich mich in der Freundschaft
als Person verstelle und mich auch nicht mehr wohl fithle. Ich hatte in der letzten
Zeit meine Bedirfnisse und die wichtigen Dinge, auf die ich achten musste, bei
diesen Freundschaften immer mehr unter den Teppich gekehrt. Und das wollte und
konnte ich nicht mehr.

Spiter hatte ich nur das Gefiihl von Leere. Ich glaubte, es seien gar keine wirklichen
Freunde mehr in meinem Umfeld da, mit denen ich was unternehmen oder einfach
mal quatschen kann. Es waren natirlich schon ein paar Freunde, aber wie es nun ein-
mal ist, hatten alle noch ein eigenes Leben und Partnerschaften. Auflerdem musste
ich endlich wieder was Neues aufbauen. Trotzdem waren speziell diese Freunde, die
selber in ihrem Leben viel zu tun hatten, immer da und sind fiir mich echte Freunde,
die ich nicht missen méchte.

Epilepsie hat in den letzten Jahren mein Leben zwar stark verdndert, aber ich méch-
te nicht sagen, dass dies alles nur negativ war. Vielleicht war es ja auch gut fiir mich,
dass ich zuerst eine Ausbildung zur Orthopddietechnikerin/Bandagistin gemacht
habe und jetzt Kauffrau im Gesundheitswesen werde. Wer weif3, vielleicht ist das ja
wirklich der Beruf, an dem ich bis zum Ende mit vollem Elan und Spaf} dabei bin.
Lediglich an meinem Kérper merke ich, dass die Jahre mit Epilepsie schon ihre Spu-
ren hinterlassen haben. Allein die ganzen Medikamente und ihre Nebenwirkungen
sind einfach nur listig und unangenehm. Als ich das erste Antiepileptikum (Carb-
amazepin) bekommen habe, hatte ich noch eine schlanke Figur. Aber schon bald
ging ich auf wie ein kleiner Hefeteig. Eine der kleinen Nebenwirkungen ...

Auch mein Gedichtnis und meine Konzentration haben in den Jahren unglaublich
nachgelassen. Mir fillt es immer schwerer, mich auf Dinge zu konzentrieren oder
Texte/Formeln tber einen langen Zeitraum zu behalten. Auch die Sprache bzw. die
Worter machen mir manchmal Probleme, wenn es mir kérperlich schlecht geht. Bei
solchen Verdnderungen fingt man manchmal an, an sich selbst zu zweifeln. Ein Pro-
blem, was mich tagtiglich verfolgt — und auch die Kopfschmerzen verfolgen mich.

Kopfschmerzen. Irgendwann versucht man bzw. muss man einen Weg finden, um
sich mit ihnen anzufreunden und zu arrangieren. Ich habe immer versucht, keine
Medikamente gegen Kopfschmerzen einzunehmen, aber irgendwann bleibt einem



keine Wahl. Mittlerweile kommt man sich vor wie ein kleiner, laufender Medika-
mentenschrank, fiir alles etwas dabei.

Aber trotz alledem habe ich mir meine Lebensenergie und meine Selbstironie er-
halten, mit der man am besten auf Menschen reagiert, die mit uns nichts anfangen
konnen — und um nicht in Selbstmitleid zu zerflieflen. Denn man trifft immer wie-
der auf Menschen, die nichts von der Krankheit wissen und Vorurteile haben. Dann
muss man Selbstbewusstsein, Selbstironie und Offenheit haben, um diese Vorurteile
zu vertreiben.

Das Fazit, was ich aus meiner Krankheit ziehe? Einerseits bringt sie viele Probleme
tir einen selber und sein Umfeld mit sich, aber andererseits gibt sie dir ein unglaub-
liches Bewusstsein, auf den eigenen Korper und auf seine Mitmenschen zu reagie-
ren. Man lernt nicht nur, mit Vorurteilen zurechtzukommen. Man entwickelt auch
eine Sichtweise, in der Vorurteile gegeniiber anderen gar nicht mehr so hiufig zum
Tragen kommen. Je linger ich Epileptikerin bin, je mehr habe ich das Gefiihl, dass
ich noch offener dartiber sprechen kann und will. Es ist schon zu wissen, dass mein
Umfeld einen so groflen Wissensdurst zum Thema ,Epilepsie” hat.

Das waren meine bisherigen Jahre als Epileptikerin, aber keine Sorge, die kommen-
den werden noch viel besser!

Alles Liebe, eure Jennifer.

Ich mochte mich auch noch bei allen meinen Lieben bedanken, die in der ganzen
Zeit zu mir gestanden haben. Es ist schon zu wissen, dass es euch gibt.

Dankeschon!
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Mein Leben mit Epilepsie - Teil 2

Als ich die erste Fassung von meinem Buch geschrieben habe und es meiner Freun-
din zeigte, fragte sie mich, ob ich eigentlich keine positiven Erfahrungen mit meiner
Krankheit erlebt hitte. Zuerst dachte ich eigentlich nur, was sie damit meinte?

Ich habe wirklich lange dartiber nachgedacht und mir noch einmal alles durchgele-
sen. Fir mich hatte die Krankheit anfangs keine positiven Einflisse, eigentlich kei-
nerlei Einfluss. Ich ignorierte sie einfach. Erfahrungen und Einfliisse werden einem
erst nach einer gewissen Zeitspanne bewusst, wenn man anfingt, ein Resiimee tber
die vergangenen Jahre zu ziehen.

Ich lebe zwar nicht viel bewusster als vorher, aber mir fallen Dinge wie Freundschaf-
ten (das gegenseitige Verhalten) und Sachen wie Kunst und Musik, die ich friher
nicht so beachtet habe, auf einmal auf und haben eine grofle Bedeutung fiir mich
bekommen. Ich glaube auch, dass ich in den ersten Momenten viel offener auf Men-
schen reagiere — weil, so glaube ich, ich trotz meiner Krankheit nur einen kleinen Teil
abbekommen habe. Es gibt so viele Arten von Epilepsie und ich habe nur einen sehr
kleinen Teil davon bekommen. Aber ich merke, dass selbst dieser kleine Teil mein
Leben und meine Gedanken manchmal ganz schon beherrscht. Sie wird auch immer
wieder versuchen, mich zu beherrschen.

Anfangs fiel es mir schwer bzw. ich war sehr unsicher im Umgang mit Aufklirungs-
arbeit, wenn ich Menschen und Freunde iiber die Anfille aufkliren musste oder man
mich direkt ansprach. Aber ich merkte ziemlich schnell: Je lockerer und entspannter
ich mit der Sache umging, desto sicherer und wohler fihlten sich alle. Und vor allem
schmiss ich damit eine Menge Sorgen und Ballast ab.

Manche sagen zwar, dass ich mittlerweile sehr energisch, sogar zu vorschnell tiber
meine Krankheit spreche, aber ich sehe das eher so, dass ich den Menschen die Ent-
scheidung tber eine Freundschaft, Partnerschaft usw. selbst tiberlassen méchte. Ich
stehe ihnen offen gegentber. Wenn einer von Anfang an weif}, dass er mit meiner
Krankheit nicht zurechtkommt, mache ich niemandem einen Vorwurf. Wenn ich so-
tort dariiber spreche, wird mir kein Mensch aus dem Herzen entzogen nur aufgrund
der Tatsache, dass ich eine Krankheit verheimliche, die zu meiner Personlichkeit
gehort und die mich prigt, weil Menschen oft dauerhafte Konfrontation mit Krank-
heiten nicht ertragen kénnen.

Die Gradwanderung, die ein Epileptiker immer gehen muss, ist die Verfithrung, ein
normales Leben fithren zu wollen (mit allen Méglichkeiten) und darauf zu achten,
dass Korper und Kopf nicht wieder die Verbindung zueinander verlieren. Am An-
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fang einer neuen Therapie ist man motiviert, hilt sich an alle méglichen Regeln und
alles funktioniert. Irgendwann ist man dann vielleicht eine lingere Zeit anfallsfrei
und sehnt sich nach einem Ausbruch. Einem Ausbruch aus dem Regelbuch.

Ich habe irgendwann versucht, auf meinen Kérper zu horen. Ich bin noch jung. Ich
wollte nicht von Montag bis Sonntag immer zur gleichen Zeit ins Bett gehen wie
ein Schulkind. Ich wollte tanzen, feiern, Fahrrad fahren, Inline skaten, Kampfsport
machen, wie ich es immer wollte und die ganze Nacht ohne Angst Sex haben. Doch
je mehr ich meinem Verlangen nachging, desto 6fter meckerte mein Korper. Alles
konnte ich nicht, aber auf alles konnte ich auch nicht verzichten, dass machte mich
seelisch kaputt.

Man fingt in solchen Momenten an, an sich selbst zu zweifeln. Zweifelt an seiner
Selbststindigkeit und Freiheit. Ich kann keinen Losungsvorschlag geben. Wenn man
aber ein Gleichgewicht findet zwischen dem, was man dem Korper vorenthalten
kann und muss und der Seele das gibt, was sie bendtigt, bin ich mir sicher, dass man
einen guten Weg findet und sich frei und selbststindig fihlt. Manchmal entdeckt
man dabei auch ganz neue Interessen und Hobbys oder man findet, wie ich, wenn
auch auf ungewdhnliche Weise, einen neuen Beruf.

Ich versuche, auf meinen Kérper zu héren.

Man soll zwar keine Risiken eingehen, aber je mehr ich auf alles verzichtete, je mehr
nahm man mir die Lebensenergie. Ich fing an, an mir zu zweifeln, wurde depressiv
— ohne Motivation am Leben. Teilweise wartete ich auf den nichsten Anfall mit
der Hoffnung, er wiirde das ganze jaimmerliche Spiel beenden. Dann ging ich lieber
irgendwann kleine kalkulierbare Risiken ein, wurde dafiir aber wieder der Mensch,
dem man die Lebensenergie ansieht und mit dem man das Leben und alle Hiirden
meistern kann.

Am schwierigsten fand ich immer die Situation in einer Partnerschaft. Ich habe
mich mal gefragt, wie ich mich eigentlich verhalten wiirde, wenn mein Partner krank
wire? Meine Antwort war: Es wire mir egal. Aber mal ehrlich: Sagt das nicht je-
der zuerst? Ich habe in der Schule mal einen Epileptiker gesehen, der gerade einen
Anfall hatte. Es war das erste Mal, dass ich einen Anfall gesehen habe und ich war
fassungslos. Angst war mein erstes Gefthl.

Angst tGber den Ablauf des Anfalls und seinen Ausdruck im Gesicht, die Hilflosig-
keit ... Und doch gleich sah man diese unbindige Kraft, die durch seinen Korper



drang. Wihrend mir in den paar Sekunden die Gedanken durch den Kopf schossen,
kam schon der Krankenwagen und ich war froh. Froh, ihm nicht mehr helfen zu
miussen. Danach hatte ich eine Vorstellung, wie sich Menschen in meiner Nihe fiih-
len miissen — und mein Partner wire einem noch groflerem Risiko ausgesetzt.

Die Vorstellung der Menschen und die Bilder eines Anfalls von mir brachten mir
fast die Trinen in die Augen. Das belastet mich immer wieder, wenn ich eine Part-
nerschaft eingehe.

Die Angst, sie ist immer da, wenn ich einschlafe, wenn ich Sex habe. Angst, dass sich
mein Bild in ihm irgendwie durch einen Anfall verindern konnte.

Bei einem meiner Partner war das Thema Epilepsie sehr prisent, er brachte mich
auch dazu, alle meine Gedanken iiber die Krankheit aufzuschreiben. Aber vieles
konnte er nicht verstehen. Die Griinde, warum ich manchmal versuche, einen Anfall
gegeniiber einem Partner zu verheimlichen. Um die Menschen, die ich liebe und
auch um mich selber zu schiitzen.
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Nachwort

Der Text gibt die personlichen Erfahrungen und subjektiven Meinungen der Auto-
rin Jennifer Lingen wieder.

Zu vielen der im Text besprochenen Themen — z.B. zum Thema Fahrtauglichkeit,
berufliche Eignung, medikamentdse Behandlung — hat die Deutsche Epilepsieve-
reinigung Informationsfaltblitter herausgegeben, in der die entsprechenden Rege-
lungen, Vorgehensweisen und Informationen in kurzer und tbersichtlicher Form
zusammengestellt sind.

Die Informationsfaltblitter und weitere Informationen (z.B. Broschiiren, Kinderbii-
cher) stehen auf der Webseite der Deutschen Epilepsievereinigung als kostenloser
Download bzw. kénnen bei der Bundesgeschiftsstelle in gedruckter Form angefor-
dert werden.

Deutsche Epilepsievereinigung Bundesgeschiftsstelle
Zillestrafle 102

10585 Berlin

Tel.: 030 - 342 4414

Fax: 030 - 342 4466

info@epilepsie-vereinigung.de

www.epilepsie-vereinigung.de

Dort steht auch noch eine begrenzte Zahl des Films Es gibt nur ein Ich und im Ich
verweilt meine Seele, an dem Jennifer Lingen mitgewirkt hat, zur Verfiigung.

Wir bedanken uns bei Lieselotte und Horst Liingen, die uns den Text ihrer Tochter
tir die Veroffentlichung zur Verfiigung gestellt haben.

Norbert van Kampen

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
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