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Gesundheit

Die Reise In eln heues Ich

Die heute 20-jahrige Magali Peter leidet an der ausserst seltenen Rasmussen-
Enzephalitis. Von den ersten Symptomen bis zur Diagnose vergingen drei Jahre.

Markus Kocher

Wir schreiben den Spitherbst 2015. «Im
November, kurz nach ihrem 11. Geburts-
tag, war Magali oft miide und unerklér-
lich energielos», erinnert sich ihre
Mutter, Marianne Peter. «Zudem beob-
achteten mein Mann und ich bei unserer
Tochter praktisch taglich kurze <Absen-
zeny, eine Art Abdriften. Auf Fragen be-
kamen wir 6fters keine Antwort.» Aller-
dings habe sich der Zustand von Magali
im Laufe des Dezembers wieder etwas
gebessert, sodass die ganze Familie vor
Weihnachten nach Hamburg reisen
konnte, wo sich Magali allerdings stark
erkiltet habe. Doch die «Absenzen»
schienen Geschichte zu sein.

Bis zum Morgen des 27. Dezembers:
«Plotzlich beklagte sich Magali tiber star-
ke Kopfschmerzen, was uns bewog, die
Notfallstation des lokalen Kantonsspitals
aufzusuchen», erzahlt Marianne Peter.
Dort riet man aufgrund der Erkéltung -
an Epilepsie dachte damals noch nie-
mand -zu einem heissen Bad. Zu Hause
liess die besorgte Mutter das warme Ba-
dewasser ein, und mit einem Horbuch
bewaffnet stieg das Mddchen in die Wan-
ne. Nach einer guten halben Stunde wur-
de ihr &lterer Bruder beauftragt, seine
Schwester aus dem Bad zu bitten. Der
war schockiert: Magali lag tropfnass am
Boden neben der Wanne. Nach einem
Schwicheanfall in der Badewanne konn-
te sie offenbar noch mit letzter Kraft aus
der Wanne klettern, bevor sie schliess-
lich zusammenbrach - begleitet von
Ubelkeit, Erbrechen und blauen Lippen.
Anscheinend hatte das Madchen wih-
rend des Anfalls Badewasser eingeat-
met, woraufihre Lungen kollabierten. Es
folgte erneut die Einlieferung in den Not-
fall, wo es zu einem néchsten schweren
Epilepsie-Anfall kam. Schliesslich wur-
de Magali mit dem Helikopter der Rega
ins Kinderspital Ziirich und dort auf die
Intensivstation gebracht.

Von Pontius (Kinderspital Ziirich)
bis Pilatus (Unispital Bielefeld)

Was dem Midchen genau fehlte, war
aber auch nach dem zweimonatigen Spi-
talaufenthalt, einem mehrmonatigen
Aufenthaltin der Kinderrehabilitation in
Affoltern am Albis ZH sowie weiteren
Untersuchungen im Universitatsspital
Genfnichtklar, erzihlt Peter, die seit Au-
gust 2018 in einem Teilzeitpensum als
Geschiftsstellenleiterin bei FRAGILE
Aargau/Solothurn Ost arbeitet, der Pa-
tientenorganisation filir hirnverletzte
Menschen und Angehdrige.

Zurlick im Elternhaus besuchte Ma-
gali, trotz ersten kognitiven Beeintrach-
tigungen, vorerst weiter die ordentliche
Schule. Es folgten im Friihling sowie
Herbst 2017 weitere Untersuchungen in
den deutschen Universitétsspitilern
Aachen und Bielefeld. Doch erst eine
Hirnbiopsie im Jahre 2018 schuf Klar-

Trotz schwerer Krankheit ist Magali meist frohlich und positiv eingestellt.

heit: Magalileidet an einer Autoimmun-
krankheit, der dusserst seltenen Ras-
mussen-Enzephalitis (s. Kasten). Eine
Diagnose, die fiir die ganze Familie ein
unertréglicher Schock war. «Schnell war
uns klar, dass Magali nicht zusammen
mit ihren Freundinnen die Bezirksschu-
le besuchen wird, sondern im Zeka,
einem Schulzentrum fiir Koérperbehin-
derte, ihre Schulzeit fortsetzen muss»,
sagt Marianne Peter.

Taglich mehrere
Epi-Anfille

Im Januar 2019 verschlechterte sich Ma-
galis Zustand erneut dramatisch. Nach
einer schweren Lungenentziindung
musste sie im Universitdtskinderspital
Ziirich mehrmals intubiert werden; da-
nach lag sie drei Monate lang auf der In-
tensivstation. «Seither hat unsere Toch-
ter tdglich mehrere Epi-Anfille und ist
auf den Rollstuhl angewiesen», sagt
Marianne Peter. Auch in den letzten bei-
den Jahren, im November 2022 sowie im
November 2023, waren nach zwei
schweren Infekten lange Hospitalisatio-
nen im Kinderspital Ziirich notig.
Obwohl Magali inihrer geistigen Ent-
wicklung in der Kindheit stehengeblie-
ben sei, habe sie nicht das Gefiihl, dass
ihre Tochter leide, sondern sie mehrheit-
lich positiv sei, sagt Peter. «Magali ist
aber oft traurig, dass sie ihre Freundin-
nen nur noch selten sieht und keine Aus-
bildung absolvieren kann.» Zudem sei
Lesen aufgrund der kognitiven Ein-
schrankungen leider fast nicht mehr
moglich; umso mehr freue sie sich iiber
Horbiicher. «Vor allem Fantasy-Ge-
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schichten», wirft Magali ein. Zudem
liebt sie Schmuck, schone Kleider und
Schuhe, ist eine begabte Zeichnerin, be-
geisterte Puzzlerin und kann stunden-
lang in der Brocki herumtrddeln. Den
Sommer verbringt sie mit ihrer Familie
gerne am Thunersee, im Herbst geht es
regelmissig an die Nordsee, wo sie frii-
her mit grosser Ausdauer Schnecken-
hauser sammelte. Wie zum Beweis
schenkt Magali dem Besucher mit ent-
waffnender Frohlichkeit ein wunder-
bares Wellhorn-Schneckenhaus.

Rasmussen-Enzephalitis

Die Rasmussen-Enzephalitis ist eine sehr
seltene progressive Entzlindung von Tei-
len der Grosshirnrinde. Die Autoimmun-
erkrankung beginnt in einem kleinen Be-
reich und greift dann auf die angrenzen-
den Bereiche einer Hirnhalfte lber. Die
gegenuberliegende Hirnhalfte ist in der
Regel nicht betroffen. Die Entziindung
fuhrt zum Verlust von Nervenzellen mit
Narbenbildung und schliesslich zu
schweren Behinderungen. Meistens sind
die ersten Symptome der Erkrankung fo-
kale epileptische Anfalle, spater auch
neurologische Defizite wie Hemiparesen
(Schwache einer ganzen Korperseite),
Seh-, Sprach- und kognitive Storungen.
Bis anhin gibt es keine Heilung fiir Ras-
mussen-Enzephalitis. Die wichtigste Be-
handlungsoption sind Medikamente
gegen die Krampfanfalle.
www.fragile-aargau.ch

Ratgeber Gesundheit
Christine Schirle, Oberpsychologin, Klinik fur

Dienste Aargau (PDAG), Windisch

Unsere Tochter (19) leidet
unter massiven Stimmungs-
schwankungen und mag
morgens kaum mehr aufste-
hen. Ihr Selbstwertgefiihl ist
total am Boden, und vor zwei
Tagen habe ich gesehen,
dass sie sich mit einer Ra-
sierklinge am Oberschenkel
schnitt. Sie hat nun eine Psy-
chotherapie begonnen, Dia-
gnose Borderline-Storung.
Was bedeutet das fiir unsere
Tochter, und wie konnen wir
sie als Eltern unterstiitzen?
Herr H.B. aus M.

Bei der Borderline-Personlich-
keitsstorung handelt es sich um
ein tiefgreifendes Muster von
Instabilitat in zwischenmensch-
lichen Beziehungen, im Selbst-
bild und in den Affekten. Der
Beginn liegt im frithen Erwach-
senenalter. Betroffene leiden
unter deutlicher Impulsivitat
mit selbstschiadigenden Ver-
haltensweisen. Das kann zum
Beispiel Substanzmissbrauch,
Sexualitat, Essverhalten oder
selbstverletzende Verhaltens-
weisen betreffen. Oft kann es zu
Suiziddusserungen und -andro-
hungen kommen. Aufgrund der
affektiven Instabilitdt konnen
auch Gereiztheit, Angst oder
Misslaunigkeit auftreten, die

Psychiatrie und Psychotherapie, Psychiatrische

Borderline: Wie kdnnen wir
unsere Tochter unterstutzen?

meistens einige Stunden und
nur selten mehr als einige Tage
andauern. Betroffene berichten
auch iiber unangemessene hef-
tige Wut oder Schwierigkeiten,
die Wut zu kontrollieren. Zudem
berichten sie, dass sie sich chro-
nisch leer fiihlen.

Als hilfreich erweisen sich
eine storungsspezifische Psy-
chotherapie, ambulant sowie,
abhingig von der aktuellen
Belastungssituation, ein statio-
nirer Aufenthalt. Sie als Eltern
konnen Thre Tochter unterstiit-
zen, indem Sie sie bei ihren the-
rapeutischen Schritten beglei-
ten und Verstindnis fiir ihr
Krankheitsbild aufbringen und,

sofern Thre Tochter das
wiinscht, fiir Gespriche zur Ver-
fiigung stehen.

Die Psychiatrischen Dienste
Aargau (PDAG) bieten in ihren
Ambulatorien storungsspezifi-
sche Psychotherapie und ambu-
lante Gruppen an. Eine Station
der Klinik fiir Psychiatrie und
Psychotherapie ist ausserdem
auf die Behandlung von Border-
line-Personlichkeitsstorungen
spezialisiert.

Kontakt und weitere Infos:
Tel. 056 48160 00
zentraleanmeldung@pdag.ch
www.pdag.ch

Bei Borderline-Betroffenen ist eine regelméassige ambulante psy-
chiatrisch-psychotherapeutische Behandlung angezeigt.
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Ratgeber Gesundheit
Richten Sie lhre Fragen an:

Ratgeber Gesundheit, Neumattstrasse 1,
5001 Aarau, aargaugesundheit@chmedia.ch
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