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u Frau

DR. EVA GREIL-SCHAHS

Wenn die Last
Zu groB wird

Ein chronisch schwer kran-
kes Kind zu Hause zu haben
stellt eine riesige Belas-
tung dar. Noch gréf8er wird
diese, wenn man alleine fiir
dieses sorgen muss. Da sind
nicht nur die emotionalen
Probleme, Krdnkungen
oder Einsamkeit, auch fi-
nanziell wird es gerade fiir
Alleinerzieher oftmals eng.

Wie sie vor Jahren alles
geschafft hat, weifs Mag.
Valérie Thiele, die Mutter
von Nathanaél (siehe Re-
portage rechts), heute
nicht mehr. Nur, dass ihr
stdndig Steine in den Weg
gelegt wurden. Es sogar
Vorwiirfe hagelte, dass sie
arbeiten ging, um sich und
den Sohn durchzubringen.
Sie musste damals recht
rasch ihren geliebten Job
als Lehrerin  aufgeben,
werkte seitdem im Biiro,
hat bei Weitem keine Kar-
riere gemacht. Einfach nur
iiberlebt.

JIch  habe eigentlich
nicht viel (iber alles nach-
gedacht, ob meine Situa-
tion unfair ist oder nicht",
gesteht sie heute, ,,sondern
einfach  funktioniert. Es
gibt natiirlich Momente,
wo man glaubt, man hélt
dann alles nicht mehr aus,
aber irgendwie geht es
eben weiter." Mit krankem
Kind trennt sich recht
schnell die Spreu vom Wei-
zen, was echte Freunde be-
trifft. Viele bleiben dann
nicht mehr iibrig. Frau
Thiele war der Austausch in
der Selbsthilfegruppe des-
halb &ufSerst wichtig. Men-
schen, die verstehen, was
man gerade durchmacht,
kénnen in schweren Zeiten
eine echte Stiitze darstel-
len. Und hilfreiche Tipps
geben. Daher sind solche
Anlaufstellen fiir Patienten
sinnvoll und miissen erhal-
ten bleiben.
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Mutter und Sohn - ein eingespieltes, gliickliches Team

hesser erkennen

DIE NICHTALKOHOLI-
SCHE FETTLEBER z&hlt zu
den weltweit haufigsten
chronischen Erkrankungen
des Entgiftungsorgans
und betrifft Schatzungen
zufolge etwa 30 Prozent
der europdischen Bevolke-
rung. Die Ursache liegt
hauptséachlich im moder-
nen Lebensstil (Bewe-
gungsmangel, Uberge-
wicht, fett- und kohlen-
hydratreiche Erndhrung).
Unerkannt und unbehan-
delt kann es zu lebensge-

fahrlichen Folgen wie
Fettleber-Hepatitis, Le-
berfibrose und Zirrhose
(Gewebe stirbt ab) kom-
men. Dann hilft nur mehr
eine Organverpflanzung.
Da der Funktionsverlust
schleichend und schmerz-
frei eintritt, wird die Diag-
nose oft in einem weit
fortgeschrittenen Stadium
gestellt.

Ein Forschungsteam der
MedUni Wien rund um
Univ.-Prof. Dr. Christoph
Binder und Dr. Tim Hen-

Als ihr Sohn krank
wurde, erlebte Valérie
Thiele, was Stigma
und Ausgrenzung
wirklich bedeuten.

ch bezeichne mich als Co-

Epileptikerin® - stellt sich

Mag. Valérie Thiele vor.
Die 52-Jihrige weil3, wovon
sie spricht. Thr mittlerweile
erwachsener Sohn Nathanaél
leidet seit frithester Kindheit
an schwerer Epilepsie. Mitt-
lerweile ist der junge Mann
medikamentds gut einge-
stellt und arbeitet in einer
Tagesstruktur-Einrichtung
in Wien, was ihm grofB3en
SpaBl macht. Er fiihlt sich
angenommen und gliicklich.
Bis dahin war es jedoch ein
steiniger Weg.

Bis zum Alter von drei
Jahren lief alles normal

»,Mein Kind kam 2001 ge-
sund zur Welt. Erste
Krampfanfille zeigten sich
bereits mit knapp 12 Mona-
ten im Rahmen von fieber-
haften Infekten, ab etwa drei
Jahren hiuften sie sich -
auch starke, sogenannte
,Grand-Mal-Anfille® ohne
Fieber traten auf. Als Kin-
dergartenkind erlitt er dann
rund drei bis vier solcher

drikx, Klinisches Institut
fur Labormedizin, hat nun
herausgefunden, dass be-
stimmte weif3e Blutkor-
perchen (mit dem Rezep-
tor TREM2 an der Oberfla-
che) eine wichtige Rolle
bei der nichtalkoholischen
Fettlebererkrankung spie-
len. Diese Zellen iiben als
Teil des Immunsystems
nicht nur eine schiitzende
Funktion gegen Fibrose
und Leberzirrhose aus,
sondern geben auch als
messbarer Biomarker
(Bluttest) Auskunft liber
das Krankheitsstadium.

Foto: Thiel

W Seijte 5

hahe, weiB ich nicht mehr*

Als Baby war Nathanaél noch ganz gesund, dann hauften sich die (schweren) Anfille

JKrampfe* am Tag. Unsere
ganze Welt brach zusam-
men*, erinnert sich die ge-
biirtige Franzosin. ,,Spiter
wurde dann mittels Genana-
lyse festgestellt, dass Natha-
naél an dem ,Dravet-Syn-
drom‘ leidet, eine seltene,
schwere und schwierig ein-
stellbare Epilepsieform.*
Nicht nur die Sorge um die
Gesundheit ihres Kindes
hielt die Wahl-Wienerin in
Atem, auch Ausgrenzung
und Anfeindungen machten
ihr zu schaffen. ,,Mir wurde
vorgeworfen, dass ich mei-
nen Sohn in den Kindergar-
ten gehen lieB3, dabei musste

ich uns als Alleinerzieherin
iiber die Runden bringen“,
erzdhlt Mag. Thiele. ,,Etliche
padagogische Institutionen
lehnten die Verantwortung
ganz ab oder warfen uns spi-
ter unter anderen Vorwin-
den hinaus. Babysitter ka-
men nie wieder, sogar Freun-
de wollten nicht kommen,
damit sie keinen dieser ,hiss-
lichen Anfille’ ansehen
mussten.“ Auch konnte Nat-
hanaél im Volksschulalter
keinen Nachmittagshort be-
suchen. ,Diese hiufigen
Wechsel waren fiir ihn sehr
schwierig. Lange Zeit blieb er
nur zu Hause, weil keine Be-

treuung zu finden war®, so
Mag. Thiele. SchlieBlich be-
suchte er bis zum 18. Ge-
burtstag eine privaten Son-
derschule, in der er alle Akti-
vitdten mitmachen durfte.

Es dauerte etliche Jahre,
bis der junge Mann eine pas-
sende medikamentdse The-
rapie erhielt, welche den Ba-
lanceakt zwischen guter
Wirksamkeit und akzeptab-
ler Vertriglichkeit (Neben-
wirkungen wie Schlifrigkeit,
Teilnahmslosigkeit) ent-
sprach. Zusitzlich wurde
2007 ein sogenannter Vagus-
nervstimulator  eingesetzt.
Dieser regt mittels Elektro-
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ANGEHORIGE BERICHTEN:
EPILEPSIE
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den einen fiir Epilepsie ent-
scheidenden Nerv an. Daher
reduzierte sich die urspriing-
liche Anfallshiufigkeit von
monatlich rund 50 auf nur
drei bis vier Attacken.

Tagesstruktur und gesunde
Erniihrung wichtig

Betroffenen Eltern rit die re-
solute Frau, die sich als Vor-
standsmitglied des Epilepsie-
Dachyerbands  Osterreich
(EDO) engagiert, sich einen
vertrauenswiirdigen Neuro-
logen zu suchen und auf ein
rasches EEG (Elektroenze-
phalogramm) zur Diagnose-
findung zu pochen. Wichtig
sind fiir Epileptiker auch ein
strukturierter Tag sowie aus-
gewogene Erndhrung. Nat-
hanaél reagiert etwa schlecht
auf das Wiirzmittel Gluta-
mat. Uberdies: ,,Es ist besser,
die Erkrankung nicht geheim
zu halten. Die Gesellschaft
muss Epilepsie endlich ak-
zeptieren!*“ Dr. E. Greil-Schihs

Info: www.epilepsie.at




