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EPILEPTOPIA.
Abselts der
medikalen Dominanz

Als Kriminelle, Sexualobjekte oder nationale Gefahr — Menschen mit Epilepsie wurden Uber Jahrhunderte
als 'Abnorm' stigmatisiert und deshalb raumlich segregiert. Eine wichtige Rolle nahm und nimmt dabei die
Schulmedizin ein. Doch abseits der medikalen Dominanz ist alternativer Raum — eine EPILOPTOPIA — ima-
ginierbar.Von Lisa Ness
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Aber wir kdnnen ja nicht alle dieses 'Auf3er-Kontrolle-
Sein' zu unserem Geschaft machen. Oder? Dafur sind
wir doch schlichtweg zu viele Epileptiker*innen auf
der Welt. Und alle ihr, die keine Epilepsie habt, stellt
euch mal vor, wir wirden das zu unserem business
erklaren. Wir als Epileptiker*innen wirden — nach-
dem wir uns Jahrhunderte lang hinter euren
Zuschreibungen versteckt haben — uns in unserem
'Kranksein' anerkennen und nun endlich ein business
daraus machen. Am Ende sogar noch die Welt-
menschschaft tbernehmen. Das wéare doch wahrlich
utopisch.

Immer diese Tagtraumereien ...
Wo kommen wir denn da hin?!
Etwa in eine Welt, die (endlich) ...

... Beziehungskonstrukte kennt, in denen Menschen
mit chronischen Erkrankungen sich nicht nur/immer
wieder wie eine Belastung fiihlen?

... versteht, dass Gedachtnisverlust nicht gleich
Dummbheit/Unaufmerksamkeit/Desinteresse/(fill the
gap with things you hate) heif3t?

... akzeptiert, dass mein Gehirn manchmal seine
eigene Party macht? Mit (vermutlich) stillem hartem
Techno, von dem mein Kérper sich danach erholen
muss.

... Menschen mitdenkt, die nicht nur neoliberale
Produktionsmaschinen sind?

... Raume schafft, in denen ich mich nicht immer far
meine Epilepsie erklaren und entschuldigen muss?

Ich schreibe diesen Text vor ungefahr einem Jahr. In
einem Moment, in dem ich witend bin. Ich habe
erneut einen Krankenhausbesuch in der Neurologie
hinter mir. Allzu bekannte Wéande haben mich
umgeben. Eine Atmosphare aus weillem Schweigen,
klinisch-cleanem Abgewandt-sein, distanzierte, sich
unehrlich anfiihlende Fiirsorge — oder eher kapitalisti-
sche Self-Care/Lohnarbeit? Scham der ebenfalls
wartenden Menschen vermischt sich mit Frustration
und Stress der umher huschenden Arbeitenden.
Hilflosigkeit wabert zwischen den Stiihlen. In diesen
Raumen wird nicht gesprochen. Es herrscht Ruhe. Und
es scheint ein unausgesprochenes Gesetz, dass diese
nicht durchbrochen werden darf. Héchstens durch
arztliche — weilBe, mannliche — Anweisung. ,Frau
Ness!" — Das war eine Frage. Wortlos stehe ich auf,

folge. Ich habe hier eine klare Rolle: Kranke, Epileptik-
erin, Bittstellerin, Versicherungszahlerin.

Lese ich meine geschriebenen Worte heute, erkenne
ich zwischen den Zeilen den Drang, diese Wut
fruchtbar machen zu wollen. Denn solche Orte sind
mir nicht unbekannt. Seit meiner Kindheit betrete und
verlasse ich Krankenh&user, (vermeintliche) Orte fir
‘Kranke’. Doch was bedeutet die Praposition ‘fir’ in
Bezug auf das ebenfalls problematische Adjektiv
‘krank’?

Raume 'fur' Kranke?

Dass wir im 21. Jahrhundert solche medikalen R&ume
haben, konstruiert als Mega-Institution, haufig isoliert
vom Rest der Gesellschaft auf noch gréReren Mega-
Campi, kommt nicht von ungeféhr. Denn wie sich
Gesellschaften raumlich strukturieren, ist immer auch
an die soziokulturelle Vorstellung von Ordnung
gekoppelt — an Strategien der In- und Exklusion,
grenziberschreitende und -herausfordernde Konzepte.
Repréasentiert werden sie etwa in oralen Mythen,
Bildern, Texten oder Statistiken. Sie ordnen Menschen
klare Rdume, aber auch Rollen zu. Aber wer erstellt
diese Ordnung?

In Representing Epilepsy. Myth and Matter (2010)
untersucht Jeannette Stirling historische Aufzeichnun-
gen zu Epilepsie, wobei deutlich wird, wer bisher das
Sagen hatte: Nachdem Uber Jahrhunderte hinweg
verschiedene Theologien die Deutungshoheiten fir
sich beanspruchten, sollte spatestens im 18. Jahrhun-
dert die Schulmedizin die Oberhand zur genauen
Beschreibung und Kategorisierung des ‘Epileptischen’
gewinnen. Gemessen an einem ableistischen Kon-
strukt von physischer, psychischer und sozialer Norm,
unterlagen Epileptiker*innen dabei immer wieder dem
sogenannten medical gaze, einem Blick, der zwischen
Ehrfurcht, Voyeurismus und Pathologisierung
schwankte. Eingebettet in rassistische, sexistische,
klassistische Gesellschaftsstrukturen, finden sich
Assoziationen und Narrative, die Epilepsie sowohl mit
Gefahr, Ekelhaftem und Deviantem, Hyper- oder
Asexuellen, Kriminellem, Gewaltvollem, Unheim-
lichem, Ubernatiirlichem und Spirituellem verbanden.
Und die stets durch die neuesten Erkenntnisse der
Medizin legitimiert wurden.

So vielseitig dieses Spektrum sein mag, es handelt sich
immer um Stigmata, um Fremdzuschreibungen, die
das Bild einer ‘Abnorm’ kreier(t)en. Und fur die es
dann einen Ort inner- oder auf3erhalb der Gesellschaft
zu finden galt.



Dabei wurden verschiedene Konzepte der Segrega-
tionspolitik entwickelt, etwa die sogenannten epileptic
colonies in GroRbritannien, den USA oder Australien
Ende des 19. Jahrhundert. In Zeiten, in denen das
nationale Wirtschaftswachstum an immenser
Wichtigkeit gewann, galt der epileptische Kdrper
wegen seines diagnostizierten Makels als ineffizient
oder gar unbrauchbar. Er wurde oft mit der
Arbeiter*innenklasse, haufiger noch mit erwerbs- oder
obdachlosen Menschen in Verbindung gebracht. Der
ihm zugewiesene Ort war meist die Strale. Um ihn aus
dem urbanen Raum — den Zentren der Industrialisie-
rung und des kulturellen Lebens — zu entfernen,
wurden Menschen mit Epilepsie in Arbeitslagern auf
dem l&ndlichen Raum isoliert. Dort dienten sie zudem
als Objekte fir
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et al. in ihrem Artikel Neurologie und Neurologen in
der NS-Zeit (2016) ausfiihren, fihrte die Diagnose der
Epilepsie — damals Fallsucht genannt — zumeist zur
Zwangssterilisationen oder Schwangerschaftsab-
briichen. GemaR der ‘rassenhygienischen’ Ideologien
fand so das Gesetz zur Verhltung erbranken Nach-
wuchses aus dem Jahr 1933 Anwendung. Insbesondere
sogenannte Kranken-, Heil- und Pflegeanstalten
wandelten sich damit zu Orten staatlicher Exekutive.
Den perfiden und gewaltvollen H6hepunkt erreichten
diese Entwicklungen mit der Durchflihrung der
sogenannten Euthanasie-Aktion T4, bei der Epilep-
tiker*innen spatestens ab 1939 in Vernichtungslager
abtransportiert und systematisch ermordet wurden.
Lebensraum war flir Menschen mit Epilepsie in der NS-
Gesellschaft

medizinische . . . B nicht mehr
Forschung. Epileptiker*innen wurden spatestensab  vorgesenen.
Diese entzog . . .
sich durch 1939 in Vernichtungslager abtransportiert pies
raumliche . historischen
Trennung und systematisch ermordet Fragmente
ihrer ethi- sind Teil einer
schen, Raumpolitik,
die Menschen
mit Epilepsie

gesellschaftlichen Verantwortung und wahrte durch
Unsichtbarkeit die Komfortzone der ‘gesunden’
Normgesellschaft.

Die Degradierung zum medizinischen Forschungsge-
genstand findet sich dieser Zeit auch in Frankreich
unter der Frage, was die ‘wahre’ Epilepsie sei. Die
ausschlieBlich méannliche Szene der Schulmedizin
widmete sich dazu der Unterscheidung von Epilepsie,
Hystero-Epilepsie und Hysterie. Da Letzteres als
weibliches Charakteristikum konstruiert wurde, stand
fest, dass lediglich Frauen zu begutachten seien. Dazu
wurden Patientinnen in Lehrvorlesungen theatralisch
dem Blick von Mannern ausgesetzt. Sie wurden
gendtigt, krampfhafte Bewegungen vorzufiihren,
Gerausche von sich zu geben, teils wurden Anfélle
provoziert. Mit der objektivierenden Zurschaustellung,
die oft an Missbrauch, Sterilisation und Verstiimmelung
gekoppelt war, ging ein ambivalentes Verhéltnis der
Sexualisierung von Epilepsie einher. Frauen mit
Epilepsie wurden nach Bedarf als hyper- oder asexuell
definiert. Gleichzeitig wurde méannlich gelesenen
Personen ein ‘Kranksein’ abgesprochen oder durch die
Diagnose feminisiert und somit marginalisiert.

Zur Zeit des Nationalsozialismus wurden in Deutsch-
land die Ansatze der Eugenik ausgebaut und Epilepsie
unter anderem als Erbkrankheit eingestuft. Wie Martin

immer wieder von Gesellschaften ab- und ausgrenzte;
um so — Uber das Konstrukt des*der ‘Anderen’ — das
Ideal einer ‘gesunden’, zumeist cis, hetero, mannlich,
weilRen Normgesellschaft festigen zu kénnen.

Back to norm ... stop: reality

Heute gibt es diese extremen Formen der physischen
Segregationspolitiken gliicklicherweise nicht mehr.
Allerdings finden sich immer wieder Spuren derselben.
Und das kollektive Unwissen wie auch die Mythenbil-
dung wirken fort.

So wird das Sprechen Uber 'Kranksein' in ¢ffentlichen
Sphéren zugunsten der anerkannten Lebenswelten der
(vermeintlich) ‘gesunden’ Mehrheit weiterhin lieber
tabuisiert. Resultat: Wenn das Thema dann doch auf
den Tisch kommt, sind alle verunsichert und aus ihrer
Komfortzone geholt. Der*die Epileptiker*in wird
plétzlich Expert*in fir alle Epilepsie-Fragen: Wie war
das noch mit dem Exorzismus und der Epilepsie?
Wenn du krampfst, steck ich dir dann ein Stlick Holz
zwischen die Zahne, damit du dir nicht die Zunge
abbeifl3t? Musst du keinen Helm tragen? Es gibt da
diesen Film, wo die Person Kopf und Augen verdreht,
blau anlauft — kannst du dabei sterben? Ich habe Angst
um dich, kdnnen wir darliber reden?
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Klingt anstrengend? Ist es auch oft. Denn nicht nur
hatte ich niemals eine Expertin fiir eine vermeintlich
pauschale Epilepsie-Erfahrung sein kénnen oder
wollen — die gibt es eh nicht. Die wiederkehrenden
Fragen sorgen auch dafir, dass ich mir stets tUberlege,
in welchen Rdumen und Kontexten ich tiberhaupt
erzdhlen kann, dass ich Epilepsie habe. Abgesehen
davon gibt es in meinem Leben noch einiges anderes
zu tun.

Zum Beispiel mich mit der Dominanz respektive
suggerierter Allwissenheit medikaler Institutionen
auseinanderzusetzen. Neben dem Krankenhaus gibt es
da beispielsweise noch die Krankenkasse. Die sieht

wusste, dass es sie gibt: Austausch tiber den Umgang
mit Epi-Hunden, die Angst, eine Belastung fiir den
Beziehungsmensch zu werden, oder die Freude, dass
(erneut) die letzten Tage bis zur Anfallsfreiheit gezahlt
werden kénnen.

Je weiter ich in diese Soli-Strukturen eintauche, desto
mehr entdecke ich: Gedichte, Kurzgeschichten, Filme,
Theaterstiicke von Menschen mit Epilepsie. Plotzlich
erscheint es okay zu sagen, dass mein Bett ein
wichtiger Ort fiir mich ist. Also abseits der classic
work-work-work-(life)-balance. Dass ich es mag, mit
Menschen auch Uber Epilepsie lachen zu kénnen.
Schon allein, weil ich nicht immer nur ranten kann, ich

sich per se in den sorgen-
tiefer Verbun- = . . den Blicken,
denheit zu ALLE Korper werden als bediirftig, den
Menschen mit mansplaining-
chronischen aber auch stark betrachtet Momenten im
Erkrankungen. Krankenhaus
Nicht. Ist daflr und vergosse-
aber extrem nen Tranen
Raum- etwas
nehmend. entgegenset-

Sowohl was meine monatlichen Ausgaben, aber auch
den Energieaufwand zur Bewaltigung der Zettel-
wirtschaft angeht. Irgendwie missen all die medizini-
schen Daten und Wérter — der diagnostizierte Grand
mal — schlie3lich in money Ubersetzt und fiir die
Pharmaindustrie fruchtbar gemacht werden. Ich werde
in Zahlen- und Buchstabenkombinationen trans-
formiert. In eine Sprache, die ich nicht verstehe; aber
die wohl ganze Biicher Giber mich und mein grof3es
Leiden flllen kdnnte. Wenn es um Geld geht, wird
problemlos (Sprech-)Raum fiir Epilepsie geschaffen.
Solange wir nicht emotional werden und bei den
Fakten bleiben. Ein Hoch auf Birokratie und Kapitalis-
mus!

Nattrlich gibt es auch ein Abseits von Krankenkassen,
Neurologie, Pharma und Co. Und hier gibt's bisweilen
Urlaub vom Medikalen und der standigen Konfronta-

tion mit den Bediirfnissen von Nicht-Epileptiker*innen:

Wenn ich tief genug in die virtuellen Sphéaren ein-
dringe, stoRe ich auf kleine Inselnzur Selbsthilfe von
und fir Epileptikertinnen —was de facto auch immer
meint, dass eine Art Safer Space nétig ist, weil eine
ableistische Gesellschaft auf normabweichende
Bediirfnisse nicht klarkommt; beziehungsweise
be_hinderte und chronisch erkrankte Menschen
Pausen von diskriminierenden Strukturen brauchen. In
diesen Raumen erdffnen sich analoge wie digitale
Welten voller Erfahrungen, von denen ich lange nicht

zen muss. Und dafiir die Tonnen Schoki und mein
appropriated Yoga by Madi alleine nicht ausreichen.

Da war ja noch die Utopie ...

Natlrlich kénnte ich den Text an dieser Stelle beenden
und sagen: Hej, toll, mach ich doch einfach haufiger
Urlaub! Aber damit wére das Problem nicht gelést. Die
ableistischen Strukturen und die Dominanz der
Medizin wirden weiter bestehen.

Also abschlieBend nochmal zurtick zur Utopie. Ich
erkenne schon, dass es weniger Sinn macht, die
Ubernahme der Weltmenschschaft zu planen. Aller-
dings lohnt es sicher, nach all der Fremdbezeichnung,
Raumzuweisung oder -verweigerung an analogen wie
digitalen Orten, den Diskriminierungserfahrungen in
Krankenhausern oder im Nicht-Epi-Freund*innenkreis
Uber Alternativen nachzudenken. Und wie Raume safe
fur ALLE sein kdnnen. Um uns von ableistischen
Strukturen zu verabschieden, sollten wir dringend
Uiber neue Kérperpolitiken sprechen. Und welche
Raume sie bendtigen, ein- und herausfordern oder
auch verwerfen.

Die Kunstler*in und Aktivist*in Patty Berne etwa
dekonstruiert mit dem Konzept der Disability Justice
(2015) das ‘Kranksein’ und ‘Andersartigkeit’ von
disabled Personen im Verhaltnis zu einer ‘gesunden’
Normgesellschaft, indem ALLE Korper als bedurftig,



aber auch stark betrachtet werden. Eingebettet in
vergangene wie bestehende Machtstrukturen variieren
dabei die Bediirfnisse und Lebensrealitaten jeder
Person und miissen berticksichtigt werden. Um mit
diesen Strukturen umzugehen und sie letztlich zu
durchbrechen, definiert Berne zehn Prinzipien, die
Grundlage fiirrmethodisches und-inhaltliches Arbeiten
an der Zukunft bieten sollen: Intersectionality,
leadership of the most impacted, anti-capitalism,
commitment to cross movement organization, recog-
nizing wholeness, sustainability, cross-disability
solidarity, interdependence, collective access, collec-
tive liberation.

Fuhre ich diesen Ansatz weiter, gleiche ihn mit
historischen Lebensrealitdten und gegenwartigen
Erfahrungswelten von Betroffenen ab, stellt sich die
Frage, wie so etwas konkret aussehen kann — also, in
real life. Ich fange an, Uber Zukunftsraume, (m)eine
EPILEPTOPIA nachzudenken ...

... €s gibt vielseitige Informationsrdume, die von
Epileptiker*innen mitgestaltet werden. Spéatestens in
der Schule lernen Menschen — mehrsprachig,
niedrigschwellig, interdisziplinar — Giber Epilepsie und
kénnen gemeinsam mit Betroffenen eigene Ideen fur
Sensibilisierungsmdglichkeiten entwerfen.

... Lohnarbeitsraume sind so konzipiert, dass es okay
ist, als Mensch mit Epilepsie gegebenenfalls nicht oder
weniger arbeiten zu kdnnen; ohne verurteilt zu
werden oder in emotionale und finanzielle Ab-
hangigkeiten zu rutschen.

... zumeist un- oder schlecht bezahlte Care-Arbeit
inner- wie aulRerhalb medikaler Rdume, von
Pflegekraften, Familien, Freund*innen, Mitbewohnis
und Beziehungsmenschen, wird gesamtgesellschaftlich
wertgeschétzt. Und solange wir den Kapitalismus noch
nicht abgeschafft haben, vor allem auch monetar.

... Es gibt Narrative von Epilepsie-Erfahrungen jenseits
des medical gaze. Erzahlt von FLINTA Epi-Punk Bands,
gepragt durch kulturwissenschaftliche Erkenntnisse,
vertreten von Epilepsie-Gewerkschaften, die
Geschichts- und gegenwartigen Handlungsraum
fordern.

... Medikale R&ume werden intersektional, transdiszi-
plindr und ganzheitlich gestaltet: So kénnen zum
Beispiel Jugendliche aller Gender und sexuellen
Orientierung erfahren, was es bedeutet, mit Epilepsie
schwanger und/oder Elternteil zu werden.

Da sich diskriminierende Strukturen durch alle
gesellschaftlichen Raume ziehen, kdnnte ich diese
Liste ewig weiterfiihren. Das mag vielleicht utopisch,
nach einer Tagtraumerei, einem Gedankengespinst
klingen. Aber for real: Der Ist-Zustand ist keine
Option. Endlich an EPILEPTOPIA zu arbeiten lohnt
sich. Und das sicher nicht nur fir mich.

sonst musste ich am Ende doch noch tber die
Ubernahme der Weltmenschschaft nachdenken. Nicht
so schwer, wenn 0,1 Prozent der Bevolkerung
diagnostizierte Epilepsie und 5 bis 10 Prozent aller
Menschen mal einen Krampfanfall haben.<
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