Tag der Epilepsie am 5. Oktober 2012
Frankfurter Rundschau Depot Sachsenhausen

Rede Herr Staatsminister Stefan Gruttner

Sehr geehrter Herr Norbert van Kampen,
sehr geehrte Frau Grining,

sehr geehrter Herr Prof. Dr. Rosenow,
liebe Stiftungsbeirate,

meine sehr geehrten Damen und Herren,

epileptische Anfélle gehdren zu den haufigsten neurologischen Stérungen. Im Laufe des
Lebens treten bei ca. 5% der Bevolkerung vereinzelte epileptische Anfalle auf, ohne dass
sich daraus eine Epilepsie (chronische Erkrankung) entwickelt. An einer Epilepsie leiden ca.
0,5 — 1 % der Bevdlkerung weltweit, in der Bundesrepublik Deutschland sind davon ungefahr
200.000 Kinder betroffen. In Hessen sind es insgesamt 40.000 Personen.

Ein erster, bewusst erlebter oder beobachteter epileptischer Anfall bleibt vielen Menschen
mit Epilepsie, sowie ihren Angehdrigen oder anderen Augenzeugen oft besonders
dramatisch in Erinnerung.

Bei vielen Betroffenen stellen sich dann Angst, Furcht, Zorn oder auch Hilflosigkeit und
Schuldgefihle ein.

Die Angst, in der Offentlichkeit die Kontrolle iiber die Funktionen des eigenes Korpers zu
verlieren und bewusstlos zu werden, belastet viele Betroffene seelisch sehr. Schmerzen
haben sie wéahrend der Anfalle nicht, das Problem sind vor allem Verletzungen durch Stirze.
Ein Drittel aller Epilepsie-Erkrankten hat auRerdem psychische Probleme, zumeist
depressive Beschwerden.

Vielen gehen irgendwann einmal gehdrte Vorurteile tiber Menschen mit Epilepsie
("Epileptiker") durch den Kopf. Sind diese nicht irgendwie Behinderte oder méglicherweise
sogar Geisteskranke, muss man jetzt lebenslang irgendwelche Medikamente nehmen, die
doch sicherlich auch schadlich fir den Korper sein konnten?

Wer Epilepsie hat, wird meist ausgegrenzt, deshalb verheimlichen Epilepsie-Kranke ihr Leid.

Es ist ein Leben mit der Angst vor dem nachsten Anfall. Dass das Gehirn jederzeit aus
heiterem Himmel wie ein abstiirzender Computer héngen bleiben kann, schrankt die Freiheit
ein. Nicht immer stiirzt der ganze Computer ab: Fokale Anfélle in begrenzten Hirnregionen
sind vergleichbar mit dem Ausfall nur eines Programms. Nicht immer reicht —um im
Computer-Bild zu bleiben — ein kurzer Druck auf die Reset-Taste, um wieder in den Alltag
zurickzufinden. Wer haufige und schwere Anfélle hat, verliert nicht selten seine Arbeit.

Die Epilepsie ist eine Krankheit, die vom Gehirn ausgeht. Mit Geisteskrankheit hat sie nichts
zu tun und fuhrt Gberwiegend nicht zu einem Nachlassen der Intelligenz. Eine Epilepsie kann
man behandeln und in sehr vielen Féllen ausheilen.

Obwohl viele Menschen mit Epilepsie durch medikamentse Behandlung kaum noch Anfalle
haben, kénnen die Beeintrachtigungen grol3 sein. Es kann sich hierbei um objektiv
vorhandene Beeintrachtigungen handeln, wie Medikamentennebenwirkungen.



Ganz wesentlich kommen jedoch psychologische Faktoren hinzu. Einen Anfall in der
Offentlichkeit oder am Arbeitsplatz gehabt zu haben, ist unangenehm.

Es gibt in Deutschland etwa so viele Epileptiker wie Diabetiker. Epilepsie unterscheidet sich
von anderen ,Volkskrankheiten* wie dem Diabetes jedoch dadurch, dass ihr ein Stigma
anhaftet. Es ist jedoch zu erkennen, dass sich die Einstellung in der Bevélkerung verbessert
hat. Da sich die wenigsten Epileptiker outen, ist das Thema in unserer Gesellschaft aber
noch immer kaum prasent.

Der Informationsstand tber diese Erkrankung ist deshalb, bedingt dadurch, dass Epilepsie in
den Medien praktisch nicht prasent ist, immer noch unzureichend.

Der Arbeitslosenanteil unter den Menschen mit Epilepsie ist Gberproportional hoch, selbst
unter den Menschen mit Behinderungen allgemein. Dieser hohe Anteil kann nicht allein mit
objektiv vorhandenen Leistungsverminderungen zu erklaren sein.

Menschen, die von Epilepsie betroffen sind, werden auch heute, im 21. Jahrhundert haufig
noch benachteiligt. Sowohl in der Schule, wahrend der Ausbildung und im Beruf als auch in
der Privatsphare haben sie mit Vorurteilen zu kédmpfen. Die tagliche Auseinandersetzung mit
der Erkrankung selbst und die gesellschaftliche Ausgrenzung , die in erster Linie auf
breites Nichtwissen in der Bevolkerung  zurlick zu fhren ist, ist fr Betroffene und
Angehorige eine zusatzliche und psychische Belastung.

Das Spektrum der Erkrankung ist jedoch grof3, es reicht von Formen mit guter Prognose und
wenigen Anfallen bis zu Formen mit hoher Anfallsfrequenz und eintretenden
Gehirnschadigungen. Auch wenn Menschen mit Epilepsie in etlichen Lebensbereichen heute
noch auf Schwierigkeiten stofRen, filhren sie meist ein relativ normales Leben.

Unfallopfer, die nach einer leichten Kopfverletzung direkt Anfélle haben, oder Kinder mit
Fieberkrampfen werden haufig vollig gesund und zeigen nie wieder epileptische Anfélle.
Werden wahrend der Elektro-Enzephalographie (EEG) typische Potenziale gemessen oder
wird durch bildgebende Verfahren eine dauerhafte Hirnschadigung sichtbar, etwa nach
einem Schlaganfall, dann ist das Risiko schon deutlich grof3er.

Bis Menschen selbstverstandlich und ohne Angst auf Epilepsie-Kranke zugehen, haben wir
aber noch einen weiten Weg vor uns.

Ziel muss es sein, und dazu dient der heutige Tag, der Epilepsie in besonderer Weise:

» den Betroffenen bei der Realisierung eines selbstbestimmten Lebens mit Epilepsie zu
helfen;

» die Chancen von Menschen mit Epilepsie in Ausbildung und Beruf zu verbessern und

« die Offentlichkeit Giber Epilepsie aufzuklaren und damit der Isolation der
Anfallskranken entgegen zu wirken.

Im Focus der heutigen Veranstaltung steht die Epilepsie im frihen Kindesalter.

Alle Eltern haben Vorstellungen und Winsche fur ihre eigene Zukunft, aber insbesondere
auch fur die ihrer Kinder. Wenn sie mit der Diagnose einer Erkrankung konfrontiert werden,
zerbrechen diese Zukunftsplane manchmal mit einem Schlag.

Viele Krankheitsbilder beinhalten dass Stoppen der normalen Entwicklung und das
Verlorengehen von Erlerntem. Andere Erkrankungen lassen eine Entwicklung des Kindes
gar nicht erst zu. Irgendwann muissen sich die Eltern der Tatsache stellen, dass ihre
Wunschvorstellungen niemals in Erflllung gehen werden... dass sie ihr Kind — und das ist oft



das Schlimmste — nicht schiitzen konnen, vor dem, was da kommt oder eben schon
begonnen hat.

"non "non

"Geistig behindert", "verruckt", "fallstichtig" — solche Stigmata sind noch heute verbreitet.
Noch immer verbieten Eltern oder Lehrer epilepsiekranken Kindern zum Teil, am
Sportunterricht teilzunehmen. Und das, obwohl Studien zeigen, dass Bewegung ihnen eher
guttate. Spielen in einer Mannschaft fordert soziales Verhalten und wir alle wissen, dass es
keine Sportart ohne Unfall- oder Verletzungsrisiko gibt. Die Erfahrung hat gezeigt, dass die
Unfallhaufigkeit von Menschen mit Epilepsie nicht héher ist als die von anderen
Sporttreibenden.

Jugendliche durfen nicht in die Disco, aus Sorge, dass das Stroboskop-Licht einen Anfall
ausldst. Dabei reagieren nur etwa flnf Prozent aller krampfanfalligen Menschen auf
Flackerlicht. All das tragt zur Stigmatisierung bei und verhindert einen offenen Umgang.

Andere Studien zeigen, dass Epilepsie-Kranke nicht haufiger Verkehrsunfélle verursachen
als der Durchschnitt der Bevélkerung.

Ganz wichtig ist es, dass eine Epilepsie, die im Kindesalter auftritt, frihzeitig erkannt und
richtig behandelt wird. Nur so kann die Lebenssituation und damit ganz entscheidend die
Lebensqualitat der Kinder und ihrer Familien verbessert werden.

Die Anfallserkrankung sollte nicht in den Mittelpunkt des Lebens gestellt werden, die
Epilepsie soll und kann aber auch nicht einfach aus dem Leben "gestrichen” werden. Sie ist
vorhanden und verlangt Beachtung ebenso wie eine HOrstorung oder ein zu kurz geratenes
Bein.

Gute Gesprache und Kontakte in Selbsthilfegruppen bewirken, dass man Anregungen flr
den Alltag erhalt, Zukunftsangste teilen und vielleicht mildern kann. Eltern missen lernen die
Verantwortung fir die Anfélle auch anderen Personen und ihrem Kind selbst zu tberlassen.
Diese Einsicht ist oft sehr schwer anzunehmen und bedarf manchmal der Anst63e aus der
Umgebung und von AuRenstehenden.

Darlber hinaus gilt es, in der Gesellschaft ein Klima zu schaffen, damit Menschen mit
Epilepsie sich ohne Nachteile offen zu ihrer Krankheit bekennen kénnen.

Die EpilepSie-Stiftung hat in der Hinsicht schon einen erheblichen Beitrag geleistet. Sie
haben schon viele 6ffentlichkeitswirksame Aktivitaten erbracht, wobei Sie sich noch in der
Aufbauphase befinden.

Offentlichkeitswirksam ist auch lhre Telefonsprechstunde vom Vormittag — eine
beeindruckende Maflinahme bei der ausgewiesene Experten medizinische und
psychosoziale Fragen beantwortet haben.

Dass Sie weitere offentlichkeitswirksame Aktionen planen, um den Tag der Epilepsie am
5.0ktober bundesweit zu begehen, verwundert mich nicht. Sie sind die einzige Stiftung
hessenweit, die es sich zum Ziel gesetzt hat, Menschen mit Epilepsien dabei zu helfen, die
psychosozialen Belastungen ihrer Erkrankung besser zu bewaltigen.

Ich hoffe, Sie werden weiterhin die Offentlichkeit tiber die Erkrankung aufklaren, damit
gesellschaftliche Vorurteile und Unwissenheit gegentiber dem Krankheitshild abgebaut
werden kénnen.

Ich hoffe auch, dass Sie viele Prominente gewinnen, die Sie in der guten Sache
unterstutzen.



Nun freue ich mich besonders am Schluss meines Gruf3wortes die EpilepSIE- Stiftung der
Diakonie in Hessen unter dem Vorsitz von Herrn Prof. Dr. Rosenow heute in Vertretung von
Herrn Ministerprasidenten Volker Bouffier zur Stiftung des Monats auszuzeichnen und mich
personlich bei Ihnen fur Ihr Engagement bedanken.

Von Herrn Bouffier darf ich Ihnen nicht nur GriiRe und Glickwinsche sondern auch einen
Scheck uberbringen.

Ich wiinsche Ihnen weiterhin viel Erfolg, hoffe, dass die Auszeichnung Sie noch mehr
motiviert und werde mich jetzt nicht mit einem Adieu sondern mit einem auf Wiedersehen
verabschieden.



