EPILEPSIEKRANKE KINDER UND JUGENDLICHE EPILEPSIEKRANKE KINDER
UND JUGENDLICHE

Ein Ratgeber fiir Eltern

Ein Ratgeber fiir Eltern

von
W. Christ - Dr. H. Mayer - Dr. S. Schneider

EIN RATGEBER FUR ELTERN

von
W. Christ - Dr. H. Mayer - Dr. S. Schneider

12., aktualisierte Auflage - Stand 2015

EPILEPSIEKRANKE KINDER UND JUGENDLICHE .

' Diakonie Kork

i@ Epilepsiezentrum Kork
) R

' Diakonie Kork

i@ Epilepsiezentrum Kork
) R

o
0
o
[}
©
~




EPILEPSIEKRANKE
KINDER UND JUGENDLICHE

Ein Ratgeber fur Eltern

von
W. Christ - Dr. H. Mayer - Dr. S. Schneider

Herausgeber

l Diakonie Kork

i@ Epilepsiezentrum Kork
L
Epilepsiezentrum Kork - Landstra3e 1 - 77694 Kehl-Kork
Telefon 07851 84-2204 - Telefax 07851 84-2203
E-Mail: info@epilepsiezentrum.de - www.epilepsiezentrum.de

In Zusammenarbeit mit der
Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie e.V.
(Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie)

(Geschaftsstelle: Reinhardtstraf3e 14 - 10117 Berlin)

12., aktualisierte Auflage - Stand 2015

DES@ITIN

Mit freundlicher Unterstiitzung der Firma
DESITIN ARZNEIMITTEL GMBH, Hamburg



Epilepsiekranke Kinder und Jugendliche
Ein Ratgeber fir Eltern

Vorwort

,Ihr Kind hat Epilepsie”. Dieser Satz verandert meist
schlagartig das ganze Leben eines betroffenen
Kindes oder Jugendlichen und seiner Familie. Und er
wirft sofort Fragen auf: ,Was ist das: Epilepsie?”,
»Was bedeutet das fiir die Zukunft meines Kindes?”,
,Ist mein Kind behindert?“, ,Kann man das heilen?“.
Nach der Diagnosestellung kommen immer wieder
neue Fragen auf: ,Wie kann ich mein Kind fordern?“,
»Welche Schule soll mein Kind besuchen”, ,Was darf
mein Kind, was darf es nicht?“, ,Wie gehe ich mit
der Umwelt meines Kindes um?“. Diese Fragen sind
nicht nur berechtigt, sie verlangen nach Antworten.

Die vorliegende Informationsschrift soll eine Hilfe
sein auf dem Weg, die Fragen betroffener Familien
nach und nach zu beantworten. Dabei kann der
Ratgeber nicht alle moglichen Probleme individuell
losen. Es gibt nicht die Krankheit ,Epilepsie”.
Epilepsien manifestieren sich sehr variabel in Form
unterschiedlichster Anfallstypen. Die Auswirkungen
auf den Alltag der Betroffenen, die Behandelbarkeit
und die Prognose konnen sehr unterschiedlich sein.
So gibt es Epilepsien, die im Kindesalter nur vorii-
bergehend in Erscheinung treten und zuverlassig
ausheilen. Das heif3t nicht, dass die Diagnosestellung
und die Zeit der Behandlung fiir die betroffenen

Familien einfach sind. Dennoch unterscheiden sich
die Fragen und Sorgen haufig deutlich von denen
jener Familien mit einem schwerbehinderten Kind
ohne Chance auf Heilung. Hinzu kommt, dass Kinder
und Jugendliche mit Epilepsie so verschieden sind,
wie Kinder und Jugendliche ohne Epilepsie.

Der Ratgeber ist kein Ersatz fur eine gute und ver-
trauensvolle arztliche und interdisziplindre Betreuung.
Vielmehr ist er eine Erganzung. So kann er die haufi-
gen Probleme ansprechen und mogliche Losungs-
wege aufzeigen. Dies ist moglich, da die Autoren
ihre uber Jahre gewonnenen Erfahrungen in der
Arbeit mit epilepsiekranken Kindern und Jugend-
lichen in die vorliegende Informationsschrift
verstindlich und sehr pragmatisch eingearbeitet
haben. Ich bin sicher, dass dieser ,Ratgeber fiir
Eltern“ den betroffenen Familien hilft, die Sorgen
und Probleme des Alltags im Leben eines Kindes
oder Jugendlichen mit Epilepsie besser zu bewaltigen.

PD Dr. Thomas Bast

Chefarzt

Klinik fiir Kinder und Jugendliche
Epilepsiezentrum Kork
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Die Bedeutung von Epilepsien fir die Entwicklung
und das Verhalten des Kindes

o

Fokaler Anfall

Was ist Epilepsie?

Eine Epilepsie ist eine chronische Erkrankung, die
durch das kontinuierliche Auftreten epileptischer
Anfalle gekennzeicnet ist. Diese Anfalle haben i.d.R.
keine primar erkennbare Ursache (im Gegensatz zu
Gelegenheitsanfillen). Der epileptische Anfall selbst
ist eine von vielen krankhaften Reaktionsformen des
Gehirns. Er ist die ,Reaktion” auf eine Schadigung
und/oder voribergehende Irritation des Gehirns.

Epilepsien sind sehr haufige neurologische Erkran-
kungen. Weltweit leiden 1 % aller Menschen an einer
Epilepsie. 5% erleiden einmal im Leben einen epilep-
tischen Anfall, d.h. ein einzelner Anfall bedeutet noch
keine Epilepsie. Erst wenn es wiederholt zu epilep-
tischen Anfallen kommt, spricht man von einer Epi-
lepsie. Ca. 75 % aller Epilepsien beginnen vor dem
20., ca. 50 % vor dem 10. Lebensjahr. Epilepsien sind
also in erster Linie Erkrankungen des Kindes- und
Jugendalters. Sie konnen prinzipiell aber
in jeder Altersstufe auftreten.

Es gibt ,leichte“ und ,schwere” Epilep-
sien. Die Schwere bemisst sich nach ver-

ﬁ schiedenen Faktoren: Art der Anfille, Hiu-
figkeit, tageszeitliche Bindung, person-
liche Belastung, Behandelbarkeit, soziale
Einfliisse etc.

Es werden zwei groB3e Gruppen von Anfillen
unterschieden:

¢ Fokale Anfdlle: Ausgangspunkt ist hier eine
bestimmter Gehirnbereich, ein umschriebener
Ort im Gehirn,

¢ Generalisierte Anfille: hier umfasst die epilep-
tische Aktivitit von Beginn an das ,gesamte”
Gehirn bzw. beide Hirnhalften.

Ein fokaler Anfall kann in einen generali-
sierten ubergehen, das ist dann ein sog.
sekundar generalisierter Anfall. Je nach
Ursprungsort der epileptischen Aktivitat
kann sich ein Anfall in bestimmten senso-
rischen und/oder motorischen Storungen
auBern.

Ursache flir eine Epilepsie kann jede Art von Hirn-
schidigung oder Funktionsstorung sein: Entziin-
dungen, Blutungen, Verletzungen, Tumoren, Stoff-
wechselstorungen oder genetische Veranlagungen.
In vielen Fallen lasst sich die Ursache aber zunachst
nicht ermitteln. Epilepsien sind keine Erbkrank-
heiten, vererbt werden kann lediglich eine erhohte
Anfallsbereitschaft, die allein oder zusammen mit
einer bekannten oder unbekannten Gehirnerkran-
kung zum Ausbruch der Krankheit fithren kann.

Eine exakte klinische Beobachtung und Beschreibung
von Anfillen ist fiir die Diagnosestellung auch in
Zeiten der bildgebenden Verfahren (Computer- und
Kernspintomografie u.a.) unverzichtbar. Die Anfalls-

AR

Generalisierter Anfall
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beobachtung ermoglicht auch eine Differentialdiag-
nose und Abgrenzung gegeniiber nicht-epileptischen
Anfallen, die hinsichtlich ihrer Erscheinungsform und
ihres Ablaufs epileptischen Anfallen sehr ahnlich sein
konnen, aber i.d.R. nicht durch eine Hirnschadigung
oder eine Hirnfunktionsstorung verursacht sind. Die
korrekte Einordnung der Anfille ist eine wesentliche
Voraussetzung fir die Entscheidung uber die jeweils
angemessenen therapeutischen Maflnahmen.

“\WWWWFW\/’VL/\ fl \/l,/ﬂ\/\ﬁwuuw“\ Y\
MW”NM’J\/W\/\/\WW\/\

Epilepsietypische EEG-Muster

Neben der klinischen Beobachtung hat das EEG eine
herausragende Stellung in der Diagnostik. Es gibt
EEG-Muster, die fiir bestimmte Epilepsien typisch
sind. Allerdings schlie3t auch ein normales EEG eine
Epilepsie nicht aus.

Die weit tiberwiegende Zahl von Epilepsiepatienten
wird medikamentos behandelt. Bei ca. 70 % wird da-
mit eine befriedigende Anfallskontrolle erzielt. Ca.
50 % der Patienten werden anfallsfrei. Diese Haufig-
keiten sind je nach Art der Epilepsie sehr unter-

schiedlich nur ca. 10-20 % der Patienten mit symp-
tomatischen Epilepsien werden anfallsfrei, im Gegen-
satz dazu fast alle (kindlichen) Patienten mit einer
sog. benignen fokalen Epilepsie. Die eingesetzten Medi-
kamente konnen unterschiedliche Nebenwirkungen
haben, die insbesondere im Kindesalter die Entwick-
lung bremsen konnen. Ziel einer Therapie ist opti-
male Anfallskontrolle bei moglichst geringen Neben-
wirkungen.

Psychologische Therapieformen haben in der Regel
wenig Einfluss auf das eigentliche Anfallsgeschehen.
Sie spielen aber eine wichtige Rolle bei der Behand-
lung der nicht selten zu beobachtenden Verhaltens-
storungen im Gefolge der Erkrankung, zum Beispiel
bei depressiven Storungen oder aggressiven Ten-
denzen. Sog. Biofeedbackverfahren werden ebenfalls
nur bei einer sehr kleinen Gruppe von Patienten er-
folgreich zur Anfallskontrolle angewandt.

In den letzten Jahren sind auch operative MafB-
nahmen verstarkt in den Vordergrund gertickt. Eine
Operation wird in Erwagung gezogen, wenn eine
fokale Epilepsie mit Medikamenten nicht oder nur
unzureichend behandelt werden kann. Dartiber hin-
aus muss die der Epilepsie zugrunde liegende
Hirnschadigung gefunden werden konnen. Schlief3-
lich muss sich der Ursprungsort der Epilepsie, der
,2Anfallsgenerator (etwa ein Tumor oder eine Fehl-
bildung) auch als operabel erweisen (die Ent-
scheidung tber einen operativen Eingriff kann nur
an hochspezialisierten Kliniken erfolgen).

Epilepsien sind eine
Krankheitsgruppe.
Es gibt verschiede-
ne Epilepsieformen,
die sich u. a. hin-
sichtlich Anfallsart,
Ursache, Behandel-
barkeit und
Prognose unter-
scheiden. Allen
gemeinsam ist

der hirnorganische
Ursprung.
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Die hohen
Haufigkeitsraten
von bestimmten
Epilepsieformen in
friihen Altersstufen
verweisen auf eine
enge Verkniipfung
des epileptischen
Geschehens mit der
Gehirnentwicklung.
Epileptische Anfille
konnen auch ein
Signal dafiir sein,
dass sich die
Gehirnentwicklung
nicht regelgerecht
vollzogen hat.

Was hat eine Epilepsie mit der
Entwicklung des Kindes zu tun?

Epilepsien sind, wie oben bereits kurz angedeutet,
v.a. Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters. 50 %
aller Patienten entwickeln ihre Epilepsie vor dem 10.
Lebensjahr. Der Altersschwerpunkt liegt dabei in den
ersten drei Lebensjahren. Man spricht in diesem Zu-
sammenhang auch von altersgebundenen Epilepsie-
formen, z. B. West-Syndrom, Lennox-Gastaut-Syndrom,
frihkindliches Grand-mal-Syndrom u.a., die also nur
im Kindesalter zu beobachten sind.

Storungen der Gehirnentwicklung konnen immer
haufiger durch die schon erwahnten bildgebenden
Verfahren nachgewiesen werden. Auch mittels EEG
konnen Hirnfunktionsstorungen dokumentiert wer-
den.

Die Tatsache, dass Epilepsien in den frithen Alters-
stufen haufiger vorkommen als in spateren, hat fur
die geistige wie auch die soziale Entwicklung der
Betroffenen zum Teil erhebliche Konsequenzen.

Es kann nicht geleugnet werden, dass eine Epilepsie
ein Risiko fir die geistige wie auch die soziale
Entwicklung von Kindern darstellt. Gleichwohl gibt es
viele anfallkranke Kinder, die eine vollig oder weit-
gehend normale Entwicklung nehmen.

Was ist eine Entwicklungsstérung?

Von einer Entwicklungsstorung wird gesprochen,
wenn bestimmte Fertigkeiten (Entwicklungsauf-
gaben), zum Beispiel das Laufenlernen, nicht in der
Lebensphase erworben werden, in welcher der
uberwiegende Anteil vergleichbar alter Kinder diese
Fertigkeiten erwirbt.

Kann ein Kind z.B. mit 2 Jahren noch ﬂ
nicht frei laufen, ist dies eindeutig zu :
spat, da bei dem tiberwiegenden Teil
der Kinder die dafiir notwendigen kor-
perlichen Voraussetzungen bereits
deutlich friuher vorhanden bzw. frither
gereift sind (spatestens mit ca. 18 Mo-
naten konnen die meisten Kinder lau- -
fen). Damit ist die biologische Reifung
die wichtigste Voraussetzung fir den
Erwerb des Laufens bzw. freien
Gehens. Ubung und Erfahrung des
Kindes konnen die Qualitat dieser
Fertigkeit verdndern, z.B. beim
Treppensteigen oder Dreiradfahren.

Verzogerungen oder gar Ruckschritte in der Entwick-
lung von Fertigkeiten konnen durchaus vorkommen
und sind mit der sogenannten Normentwicklung
vereinbar, wenn sie voriibergehender Natur sind.

So wie beim Laufenlernen gibt es fiir viele Fertigkeiten
(wie z.B. fiir die Sprache) gewisse zeitliche Grenzen
(sog. Zeitfenster), in denen es glinstig ist, diese zu er-
werben. Gunstig hei3t im Hinblick auf die Sprach-
entwicklung, dass es dem Kind in dieser Lebens-
phase leichter fallt, Sprache zu erwerben.
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In der Regel gilt:

Je friiher eine
Entwicklungsstorung
auftritt, umso eher
handelt es sich um
eine allgemeine

und nicht um eine
Teilleistungsstorung.

Werden Fertigkeiten in bestimmten zeitlichen Grenzen
nicht erworben, heif3t dies nicht notwendigerweise,
daf3 sie nicht noch in Zukunft erworben werden kon-
nen. Allerdings ist der Erwerb fruher anstehender
Fertigkeiten zu einem spateren Zeitpunkt sehr viel
schwieriger, da ja auch neue Fertigkeiten gelernt
und eingelibt werden miissen, fiir deren Aneignung
dann u.U. die Voraussetzungen fehlen. Meist bedarf
es dann zusatzlicher Anregungen im Alltag oder thera-
peutischer und/oder padagogischer Unterstiitzung:
z.B. durch Ergotherapie, Logopdadie, heilpadagogische
Ubungsbehandlung usw.

Diese therapeutischen Maf3nahmen sind in der Regel
einfacher durchzufuhren bzw. auch erfolgreicher,
wenn die Entwicklung nur in einem Bereich, etwa
der Motorik oder der Sprache, nicht altersgemag ist.
Meist treten diese Storungen jedoch nicht isoliert
auf, sondern sind verflochten. Dies bedeutet, dass
motorische, geistige, sprachliche Storungen sowie
Storungen der Konzentration und Aufmerksamkeit
gemeinsam auftreten. In diesem Fall spricht man von
einer allgemeinen Entwicklungsstorung. Sie zeigt
sich meist auch in einem mangelnden Spiel- und
Neugierverhalten. Die Kinder wirken unruhig und
unstet. Sie haben kein Lieblingsspielzeug, verlieren
rasch Interesse und Motivation. Nicht selten werden
Umtriebigkeit und Unruhe mit ,Neugierde“ ver-
wechselt: Das Kind interessiert sich scheinbar fiir
alles.

Ist nur ein bestimmter Bereich, etwa die Sprache, von
einer Storung betroffen, spricht man von Teilleistungs-
storungen. Um dies zu differenzieren, muss eine psy-
chologische oder neuropsychologische Diagnostik
durchgefiihrt werden.

Woas sind die Ursachen fur
Entwicklungsstérungen?

Welchen Einfluss eine Epilepsie auf die Entwicklung
des Kindes hat, hangt davon ab, ob bereits vor Aus-
bruch der Epilepsie eine Hirnschadigung vorgelegen
hat. Deren Auswirkungen auf die Entwicklung und
das Verhalten kann durch eine Epilepsie noch ver-
starkt werden, d.h. eine bereits bestehende Hirn-
schadigung wird ausgepragter. Allerdings kann es in
seltenen Fallen auch in Folge von hoher Anfalls-
aktivitat erstmals zu einer Hirnschadigung oder
Funktionsstorung kommen.

Das heif3t, dass auch die Anfallsaktivitat als solche ein
Risikofaktor ist. Epilepsien mit hoher Anfallsaktivitat
konnen Hirnschadigungen anbahnen bzw. auch ver-
ursachen. Dies ist insbesondere bei grof3er
Haufigkeit von Anfillen zu erwarten, v.a. bei Grand-
mal-Anfallen. Aber auch eine Haufung sog. ,kleiner”
Anfille wie z.B. Absencen, Nick- und Sturzanfalle
oder auch tonische Anfalle konnen zumindest lang-
fristig die geistige Entwicklung und letztlich auch die
soziale Entwicklung einschrianken. Ein besonders
hohes Risiko fiir die Entwicklung besteht, wenn
neben ,sichtbaren” Anfallen ein sog. Bioelektrischer
Status (im EEG nachweisbar) vorliegt.

Bei schwierig zu behandelnden Epilepsien miissen
oft Kombinationstherapien eingesetzt werden. Damit
steigt aber auch das Risiko fiir Nebenwirkungen, die
sich dann wiederum negativ auf die Entwicklung
auswirken konnen. Antiepileptika sind namlich hoch-
wirksame Stoffe, welche die Arbeit der Nervenzellen
und damit auch die Entwicklung und das Verhalten
beeinflussen konnen. Ob es zu Nebenwirkungen
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Der iliberwiegende

Anteil der Patienten

durchlauft aber eine

altersgerechte und

damit normgerechte

Entwicklung.

kommt, ist einerseits abhidngig von der Art der Medi-
kamente, deren Kombination und Dosis andererseits
auch von der individuellen Vertraglichkeit (d.h. Neben-
wirkungen konnen sich bei verschiedenen Patienten
unterschiedlich auswirken).

Es muss also davon ausgegangen werden, dass eine
Epilepsie bzw. die ihr zugrunde liegende Hirnschadi-
gung die geistige und soziale Entwicklung von
Kindern empfindlich storen kann. Dabei ist das Risiko
einer Storung abhangig von der jeweiligen Epilepsie-
form und ihrer Ursache. Es steigt mit der Schwierig-
keit, Anfallsfreiheit oder -kontrolle zu erzielen.

Was hat eine Epilepsie mit dem
Verhalten des Kindes zu tun?

Was ist eine Verhaltensstérung?

Waihrend sich der Begriff Entwicklungsstorung vor
allem auf die geistige Entwicklung eines Kindes
bezieht, bezeichnet man mit dem Begriff Verhaltens-
storung eher Abweichungen im emotionalen und
sozialen Verhalten. Meist stehen diese in Zusammen-
hang mit Storungen der geistigen Entwicklung, sind
also nur die andere Seite einer allgemeinen Entwick-
lungsstorung. Kann ein Kind z.B. nicht oder nur un-
zureichend mit Gleichaltrigen sprechen, vermag es
nicht ausdauernd zu spielen, so wird es leicht von
anderen gemieden, was dann auf ldngere Sicht zu
Kontaktproblemen fiihrt. Diese kénnen wiederum
aggressive und provokative Tendenzen fordern oder
gar zum Riuckzug eines Kindes von anderen beitra-
gen, was auch Auswirkungen auf Selbstbewusstsein
und Selbstvertrauen hat.

Eine andere hiufige Quelle fiir Verhaltensstorungen
sind Uber- bzw. Unterforderungstendenzen von Eltern
bzw. anderen Bezugspersonen wie z.B. Lehrern,
Erziehern, Therapeuten'. Meist kommt es zu solchen
erzieherischen Fehlhaltungen (im hauslichen Alltag
wie auch in Kindergarten und Schule), wenn der
Entwicklungsstand eines Kindes liber- oder unter-
schitzt wird. Uber- oder Unterschitzung sind nicht
selten der durchaus nachvollziehbare Ausdruck von
Krankung, von Unsicherheit sowie der Angst um die
Zukunft eines Kindes.

Der dauernde Auftrag an ein entwicklungsgestortes
Kind, sich besser zu konzentrieren oder ausdauern-
der zu spielen bzw. in der Schule besser mitzuarbei-
ten, fordert eher Angste und Aggressionen als Moti-
vation und Interesse. Zudem verstarkt die standige
Konfrontation mit Aufgaben und Anforderungen,
die das Entwicklungs- oder Begabungsniveau tiber-
schreiten, die ohnehin vorhandene Tendenz von
Kindern (und tibrigens auch Erwachsenen), gerade
solchen Anforderungen aus dem Weg zu gehen.

Aber auch das standige Unterschreiten des Entwick-
lungs- und Begabungsniveaus kann dazu fiihren, dass
ein Kind seine geistigen und sozialen Moglichkeiten,
aber auch seine Grenzen Uiberhaupt nicht kennenlernt.
Beides — Uber- und Unterforderung — kann Verhaltens-
auffalligkeiten bzw. Verhaltensstorungen bahnen,
d.h. begiinstigen.

Da negative soziale
Erfahrungen vielen
epilepsiekranken
Kindern nicht
erspart bleiben bzw.
ihre Personlichkeit
von frith an prigen,
besteht ein erhohtes
Risiko, dass sich
soziale Probleme vor
allem mittel- und
langfristig in
Verhaltensstorungen
auBern. Dennoch
gilt die Regel, dass
nur ein kleiner Teil
von epilepsiekranken
Kindern unter
Verhaltensstorungen
leidet.

Wenn wir uns im Folgen-
den bei der Benennung
von Personengruppen auf
die ménnliche Form
beschrénken, dient das
lediglich der sprachlichen
Vereinfachung. Die
maénnliche Form steht
selbstverstédndlich fiir
beide Geschlechter.
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Verhaltens- und Ent-
wicklungsstorungen
eines epilepsiekran-

ken Kindes sind in
der Regel nicht Aus-
druck einzelner,
isoliert wirkender
Risikofaktoren, son-
dern beruhen meist
auf einem Geflecht
hirnorganischer,
medikamentoser und
sozialer Einfliisse.
Haufig konnen die
einzelnen Wirk-
faktoren nicht ausein-
andergehalten
werden, sie sind
dynamisch verkniipft.

Was sind Ursachen fiir
Verhaltensstérungen?

Hirnorganische Faktoren konnen sich bereits im Ver-
lauf der Schwangerschaft auswirken. Sie konnen
genetischer Art sein, wozu Chromosomenanomalien
gehoren (z.B. die Trisomie 21) wie wahrscheinlich
auch viele Stoffwechselstorungen. Aber auch Infek-
tionen und Mangelernahrungen, etwa bei Drogen-
missbrauch, gehoren zu diesen pranatalen Risiken.
Ebenso konnen schwerwiegende Ereignisse wahrend
der Geburt, etwa Sauerstoffmangelzustinde, Blu-
tungen u.a. Ereignisse das Gehirn schiadigen. Gerade
auch sehr kleine Frithgeborene (< 1500 g Geburtsge-
wicht) unterliegen diesen Risiken. Nachgeburtliche
Schadigungsursachen umfassen Schadel-Hirn-Ver-
letzungen, Infektionen des Gehirns oder der Hirn-
haute, Vergiftungen und schwere Allgemeinerkran-
kungen.

Die hirnorganischen Ursachen fiur Verhaltens-
storungen durften aber weit iberwiegend pranataler
Art sein, auch wenn dies trotz deutlich verbesserter
Moglichkeiten der Diagnostik (vor allem der bildge-
benden Verfahren) nicht mit letzter Sicherheit be-
wiesen werden kann. Bei einer groB3en Gruppe im
Epilepsiezentrum Kork untersuchter Kinder konnte
in ca. 2/3 der Faille keine organische Ursache fir
Verhaltensstorungen und damit letztlich auch fir die
Epilepsieerkrankung gefunden werden.

Es wurde bereits betont, dass soziale und emotionale
Faktoren Verhaltensstorungen begiinstigen und aus-
gestalten konnen. Charakteristischerweise konnen
selbst bei Ausschluss einer hirnorganischen Scha-
digung wie auch medikamentoser Nebenwirkungen
bei einem Teil der Kindern Verhaltensstorungen

beobachtet werden, die sich vor allem in der
Personlichkeitsentwicklung manifestieren. Diese Kinder
und Jugendlichen wirken oft wenig selbstsicher,
kontaktangstlich und unselbstindig. Seltener errei-
chen sie einen ihrem Entwicklungs- und Begabungs-
niveau angemessenen schulischen bzw. im spateren
Leben beruflichen Abschluss.

Auch medikamentose Faktoren spielen fiir die Verur-
sachung bzw. Ausgestaltung von Verhaltensstorungen
eine erhebliche Rolle. Allerdings sind sie nur in sel-
tenen Fillen deren priméare Ursache. Meist fiihren die
medikamentosen Nebenwirkungen zu Veranderungen
des Antriebes entweder in Form einer Uberaktivie-
rung oder einer Verlangsamung. Beides kann zu einer
Beeintrachtigung des Erlebens und der Verhaltens-
steuerung von Kindern und Jugendlichen fiihren.
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Auch geistig
behinderte bzw.
entwicklungsge-

storte Kinder
konnen unter
Nebenwirkungen
leiden. Gerade

bei geistig und
korperlich schwer
bzw. schwerstbe-
hinderten Kindern
werden entspre-
chende Verhaltens-
anderungen infolge
von Neben-
wirkungen leicht
als hirnorganisch
bzw. psychisch
verursacht
missdeutet.
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Welche Nebenwirkungen sind bekannt?

Wiewohl Antiepileptika von Kindern und Jugend-
lichen in der Regel gut vertragen werden, muss
grundsatzlich bei jeder antiepileptischen Therapie mit
Nebenwirkungen gerechnet werden. Art und Aus-
mafB der Nebenwirkungen werden vom jeweiligen
Medikament, der Dosis, der Kombination mit ande-
ren Medikamenten wie auch von der individuellen
Vertraglichkeit bestimmt.

Der Verdacht auf Nebenwirkungen ist immer dann
gegeben, wenn sich in einem engen zeitlichen Zu-
sammenhang mit einer Neueinstellung oder Umstel-
lung der Therapie Verhaltensanderungen in Form von
Verlangsamung und leichter Ermiidbarkeit, Uber-
aktivitait und Erregbarkeit bis hin zu aggressiv-
ungesteuerten Tendenzen u.i. ergeben. Auch (sonst
unerklarliche) Veranderungen des Schulleistungsver-
haltens bzw. Verhaltensinderungen im Kindergarten
konnen solche Hinweise sein.

Leider gibt es im deutschsprachigen Raum kaum
Empfehlungen fiir den sachgerechten Umgang mit
neuropsychologischen Nebenwirkungen. Weitgehend
orientieren kann man sich jedoch an den Empfeh-
lungen der Amerikanischen Akademie flir Kinder-
heilkunde, die sich mit den klinischen Erfahrungen
der Autoren im wesentlichen decken.

Was ist zu beachten?

e Wird eine antiepileptische Therapie begonnen,
sollten die moglichen Auswirkungen des jeweiligen
Antiepileptikums (neben anderen moglichen nega-
tiven Einflissen) auf die kognitive und soziale
Entwicklung bedacht werden.

e Das Verhalten des Kindes und seine schulische
Entwicklung sollte durch Befragung von Eltern
(Lehrern) und Verhaltensbeobachtungen wahrend
ambulanter Kontrollen regelmaBig beurteilt werden.

¢ Werden Verhaltensanderungen oder Veranderungen
der kognitiven Leistungsfahigkeit in Verbindung
mit einem neu eingesetzten Medikament beobach-
tet, muss die Notwendigkeit einer Anderung oder
Umstellung der Therapie ins Auge gefasst werden.

¢ Bestehen Schul- und Verhaltensprobleme fort, sollte
eine umfassende neuropsychologische Begutach-
tung eingeleitet werden.

Es gibt betrachtliche Unterschiede, was das Risiko fiir
Nebenwirkungen angeht. So sind bei Phenobarbital
oder Primidon sehr viel haufiger negative Auswir-
kungen zu erwarten als bei Carbamazepin oder
Valproat. Einige neuere Antiepileptika, wie z.B.
Lamotrigin, zeichnen sich durch deutlich seltener
auftretende kognitive Nebenwirkungen aus. Das
Risiko steigt auch mit der Anzahl der Medikamente,
die eine Therapie umfasst. Entsprechend bergen
Kombinationstherapien ein deutlich hoheres Risiko.
Kombinationstherapien sind aber gerade bei Pa-
tienten mit schwer behandelbaren Epilepsien die
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Primares Ziel einer
jeden antiepilep-
tischen Therapie

muss also Anfalls-
freiheit oder doch
wenigstens Anfalls-
kontrolle sein und
zwar mit moglichst
geringen Neben-
wirkungen. Nicht
zuletzt aus diesem
Grunde sind die
Verhaltensbeobach-
tungen von Eltern,
Lehrern oder Thera-
peuten von beson-
derer Bedeutung.
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Regel. Dies bedeutet, dass es haufig nur darum gehen
kann, Nebenwirkungen in ihrem Einfluss auf Er-
leben und Verhalten zu begrenzen, vollig auszu-
schlie3en sind sie meist nicht.

Was tolerabel ist, kann in der Regel nur individuell
im ausfiihrlichen Austausch zwischen Eltern betreu-
endem Arzt oder Psychologen abgeklart werden. So
kann eine klinisch nur unbedeutende Verlang-
samung bei einem Vorschulkind oder Jugendlichen
durchaus tolerabel sein, bei einem Kind mit einer
Korperbehinderung jedoch die motorische Selb-
standigkeit deutlich beschrianken. Bei einem Grund-
schulkind konnte eine Verlangsamung sogar das
Erreichen des Klassenziels gefahrden.

Wie kann man mit
Verhaltensstérungen umgehen?

Die bisherigen Ausfiihrungen sollen nicht den Ein-
druck erwecken, als seien Verhaltensstorungen ein
spezifisches Merkmal von Epilepsien. Sie verdeutli-
chen vielmehr, dass das Risiko fiir das Auftreten von
Verhaltensauffalligkeiten bei Kindern mit einer
Epilepsie aus verschiedenen Grunden erhoht ist. Es
gibt natlrlich auch hirnorganisch beeintriachtigte
Kinder ohne Epilepsie ebenso wie Kinder ohne Hirn-
schiadigung, die sich unruhig, zappelig, uberaktiv,
unausgeglichen, distanzlos oder aber verlangsamt
und umstandlich zeigen.

Wie mit eventuellen Verhaltensauffilligkeiten pada-
gogisch umzugehen ist, ldsst sich nur im Einzelfall
entscheiden. Im Zweifelsfall und bei einem Uberhand-

nehmen der Probleme sollte man sich an einen kom-
petenten Psychologen oder eine Psychologische
Beratungsstelle wenden.

Einige grundsatzliche Hinweise sind aber moglich:

Unruhigen, Gberaktiven und unausgeglichenen
Kindern hilft:

¢ eine klare Ordnung des Alltags und feste Regeln

e das Vermeiden von Hetze und Zeitdruck

¢ das Schaffen von Moglichkeiten, den
Bewegungsdrang abzureagieren (sportliche
Betitigungen, Bewegungsspiele u.i.)

Verlangsamten und umsténdlichen Kindern hilft:

e viel Geduld und Nachsicht

¢ gelegentliche Tatigkeitswechsel

¢ Flexibilitdt und Spontanitat im Umgang

e der Verzicht auf Versuche, sie zur Eile anzutreiben

¢ das Vermeiden von Situationen, in denen sie sich
rasch umstellen miissen

Bei allen Belastungen, die die genann-
ten Verhaltensauffalligkeiten fur die
Familie und das librige soziale Umfeld
bedeuten, sollte man sich immer wie-
der klar machen, dass dies Krank-
heitszeichen oder medikamentose
Nebenwirkungen sind und nicht
Ausdruck von Ungezogenheit oder
Unwillen der Kinder. Diese konnen
héaufig nicht anders und brauchen des-
halb besondere Hilfe.

Grundsétzlich sollte
sich die Erziehung epi-
lepsiekranker Kinder
nicht oder moglichst
wenig von der Erzie-
hung gesunder Kinder
unterscheiden. Wichtig
ist, dass sie weder be-
sondere Vorrechte ge-
nieBen noch besondere
Einschrankungen
erfahren.

Muss die Diagnose
eines ADS gestellt
werden, sollten als
Therapieoption u. a.
auch Stimulantien

(z. B. Methylphenidat)
nicht ausgeschlossen
werden. Sie haben
weder auf die Anfalls-
aktivitdt noch auf das
EEG negative
Auswirkungen.
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Férderung und Erziehung
eines epilepsiekranken Kindes

Welcher Kindergarten ist geeignet?

Ein wesentlicher Beitrag zur sozialen Integration lei-
stet auch bei epilepsiekranken Kindern die vorschu-
lische bzw. schulische Integration. Epilepsiekranke
Kinder sollten vorschulische Einrichtungen besu-
chen, die ihrem Entwicklungsstand angemessen sind.
Angemessen bedeutet, dass
ein Kind von dem Angebot
eines Kindergartens oder
einer Tagesstatte sozial-
emotional wie auch geistig
profitieren kann. Profitieren
kann ein Kind nur dann,
wenn es sich in einem
Kindergarten wohl fuhlt,
wenn es sich angenommen
sieht, wenn das Zusammen-
sein mit anderen Kindern

— Anreize schafft fiir gemein-
_ sames Spielen. Fehlen diese

Anreize, z.B. weil das An-
gebot eine Uberforderung bedeutet, muss iiber
Alternativen nachgedacht werden. Solche verant-
wortbaren Alternativen sind weiterhin Sonderkin-
dergarten. Hier kann ein Kind leichter in kleinere,
sozial weniger fordernde Gruppen integriert wer-
den.

Zudem konnen in Sonderkindergarten (fir Korper-
behinderte oder geistig Behinderte) therapeutische
Angebote wie Physiotherapie, Ergo- und/oder Logo-
pidie u.A. parallel zum allgemeinen Férderangebot
realisiert werden.

Selbstverstindlich kann ein entwicklungsgestortes
Kind auch in einem Regelkindergarten entwicklungs-

fordernde Bedingungen vorfinden, etwa in Form von
zusatzlichem qualifiziertem Betreuungspersonal, so
dass Inklusion von behinderten und nicht-behinder-
ten Kindern moglich wird.

Zu dieser Form der tidglichen Begegnung und des
gemeinsamen Lernens hat sich die Bundesrepublik
Deutschland offiziell verpflichtet, indem sie das
“Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen” (Convention on the Rights of
Persons with Disabilities — CRPD) anerkannt hat,
das am 13. Dezember 2006 von der Generalver-
sammlung der Vereinten Nationen beschlossen
wurde und am 3. Mai 2008 in Kraft getreten ist.

Aber auch Kindergarten, die sich ganz bewusst dem
Inklusionsgedanken verschrieben haben, konnen
Entwicklungsstorungen und Behinderungen sicher-
lich nicht ausgleichen, sie konnen einer Ausge-
staltung allerdings vorbeugen.

Leider besteht derzeit noch eine grof3e Diskrepanz
zwischen Anspruch und Wirklichkeit. Denn vielfach
sind die Kindergarten vor Ort noch nicht in der Lage,
das Inklusionsversprechen bzw. die -verpflichtung
einzulosen. Oft fehlen schon die materiellen Vor-
aussetzungen an Regelkindergirten, um behinder-
ten Kindern Forderbedingungen zu bieten, die ihren
geistigen und korperlichen Voraussetzungen ent-
sprechen. Vor allem aber sind Regelkindergarten
personell selten so ausgestattet, dass Inklusion im
Alltag der Kinder selbstverstindlich werden kann.
Inklusion kann nur dann funktionieren, wenn sie
aktiv betrieben wird. Ansonsten bleiben Sonder-
einrichtungen fir Kinder mit chronischen Er-
krankungen oder Behinderungen unverzichtbar.
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Nicht selten gilt es
auch, Angste und
Bedenken auf
Seiten der Eltern
auszurdaumen. Hier
muss in geduldigen
Beratungen darauf
hingewiesen wer-
den, dass fiir jedes
epilepsiekranke
Kind, wie fiir jedes
andere auch,

der Kindergarten
eine besondere
Bedeutung im
Hinblick auf
soziale Kompetenz,
Selbstandigkeit und
Ablosung hat.
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Letztlich ist es ndmlich nicht so wichtig, wie das Be-
treuungs- und Forderangebot heif3t, sondern welche
entwicklungsfordernde Infrastruktur vorhanden ist
oder geschaffen werden kann, um Inklusion zu einer
Selbstverstandlichkeit werden zu lassen.

Im Ubrigen kommt solchen piddagogischen Kon-
zepten eine besondere Bedeutung im Hinblick auf
Akzeptanz und Toleranz von behinderten Menschen
im Allgemeinen zu. Nicht selten sind solche
Angebote auch fir Nicht-Behinderte eine entwick-
lungsfordernde Erfahrung.

Bedenken auf Seiten der Einrichtungstriger, ein epi-
lepsiekrankes Kind aufzunehmen, sollten durch be-
gleitende Maflnahmen, etwa fachspezifische Bera-
tungen in Form von medizinisch-psychologischen
Berichten, Gutachten und allgemeine Aufklarung tiber
das Krankheitsbild ausgeraumt werden, was in der
Regel auch gelingt. Vielfach beruhen Bedenken auf
Unwissenheit und Angsten der Krankheit gegenii-
ber: Wer tragt die Verantwortung, wenn ein Kind
einen Anfall erleidet? Wie gehe ich damit um? Muss
jeder Anfall beobachtet werden? Was passiert, wenn
sich ein Kind im Anfall verletzt? Braucht ein epilep-
siekrankes Kind standige Aufsicht? Kénnen andere
Kinder durch Miterleben eines Anfalls psychisch
belastet werden?

Neben dem Kindergarten kommt den Einrichtungen
der Frihférderung bei entwicklungsgestorten Kindern
eine wichtige Rolle zu. Die iiberwiegende Zahl ent-
wicklungsverzogerter epilepsiekranker Kinder wird
auch durch diese Einrichtungen mit ihren therapeu-
tischen Angeboten erreicht und betreut. Entscheidend
fir die Wahl einer geeigneten Maf3nahme muss eine
qualifizierte Diagnose eines Kinderarztes oder Kinder-

| A6l
psychologen sein. Es gilt im Wesentlichen, dass dhnliche
therapeutische Prinzipien realisiert werden wie bei ande-
ren Kindern. Spezielle therapeutische MafBnahmen gibt
es fir epilepsiekranke Kinder nicht. Bewédhrt haben sich
aber auch hier Ergotherapie, Logopadie, heilpadagogi-
sche Behandlung, Hippotherapie sowie Musik- und
Tanztherapie.

Was sollte bei MaBnahmen zur Férderung des Kindes
beachtet werden?

e Grundlage jeder gezielten Entwicklungsforderung
muss eine neuropsychologische Diagnostik sein.
Nur auf diesem Wege ist es moglich, Starken und
Schwachen in verschiedenen Teilbereichen festzu-
stellen. Darauf aufbauend muss ein realistisches
therapeutisches Ziel mit den Eltern vereinbart
werden. Der verstandliche Wunsch, eine Norma-
lisierung der Entwicklung zu erreichen, ist nicht
selten unrealistisch.

e Realistisch ist bei jedem Patienten, auch bei Schwer-
und Schwerstbehinderten, die Verbesserung der
Lebensqualitat, d.h. eine Erweiterung der Selbstan-
digkeit und ein Abbau von Abhangigkeit, was wiede-
rum das Selbstbewusstsein fordert. Im Rahmen eines
solchen Rehabilitationskonzeptes kann auch die Forde-
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rung einzelner Fertigkeiten (z.B. die Stabilisierung der
Handmotorik, Farben- und Formerfassung u.v.m.) im Mittel-
punkt stehen.

Die Patienten sollten aktiv an der Forderung teilnehmen
und sie nicht nur iiber sich ergehen lassen. Stures Uben
sto3t (nicht nur) bei Kindern und Jugendlichen rasch an
Grenzen. Nur wenn Ubungsprogramme auch Freude
und Spal3 vermitteln, sind sie therapeutisch und padagogisch
sinnvoll.

Ubungen und Trainings miissen die individuellen Ent-
wicklungsbedingungen und Lernvoraussetzungen der jun-
gen Patienten vor allem im Bereich Aufmerksamkeit
und Konzentration bertlicksichtigen. Forder- und Trainings-
maBnahmen wirken um so nachhaltiger, wenn sie vor-
schulische bzw. schulische Forderung erganzen.

Therapeutische Bemiihungen miissen fiir das Kind
,Sinn“ machen, d.h. sie mussen dem Kind rasch Erfolgs-
erlebnisse vermitteln. Dies gelingt nur, wenn sie die Le-
benswirklichkeit des Patienten beriihren. Der Therapeut sollte
als Partner und Begleiter und nicht als ,Oberlehrer®
oder Besserwisser erfahren werden.

Stationdre und ambulante Hilfen sind am wirksamsten, wenn
psychologische, schulpadagogische oder auch ergotherapeuti-
sche MaBnahmen koordiniert angeboten werden. Je nach
Entwicklungsstufe sollten unterschiedliche therapeutische
Schwerpunkte im Lebensraum des Patienten realisiert werden.

Jede Forderung bedarf der konkreten Elternanleitung (z.B.
Strukturierung von Spiel- und Beschiaftigungsangeboten) oder
der Beratung und Begleitung (zur Forderung angemessener
erzieherischer Fertigkeiten), um auf entwicklungs-hemmende
Bedingungen Einfluss nehmen zu konnen. Insbesondere gilt es,
Unterforderung wie auch Uberforderung zu vermeiden. Beides
kann die Ent-wicklung von Selbstandigkeit und Selbstvertrauen
entscheidend beeintrachtigen.

Wie kann die Entwicklung von
Selbstvertrauen gefordert werden?

Jedes Kind hat neben seinen Schwachen auch Star-
ken. Vergleiche mit gesunden Kindern werden den
besonderen Schwierigkeiten vieler epilepsiekranker
Kinder nicht gerecht. Entscheidend ist das individu-
elle Bemihen und der individuelle Fortschritt — und
sei er noch so klein. Hier sollten Lob und Anerken-
nung ansetzen. Nur dann erlebt das Kind den Ansporn
und die Anerkennung als echt und nicht gespielt.

Aufgaben sollten so gestellt sein, dass sie bewaltigt
werden konnen. Das Erwartungsniveau muss den
Moglichkeiten des Kindes entsprechen. Selbstbe-
wusstsein wird auch dadurch gefordert, dass das Be-
miihen des Kindes im Umgang mit seinen Schwichen
wahrgenommen wird.

Es ist wichtig, eventuelle Schwankungen der Leis-
tungsfahigkeit zu akzeptieren. Misserfolge konnen so
leichter verkraftet werden, was der Entstehung von
Minderwertigkeitsgefiihlen vorbeugt und Riickzugs-
verhalten verhindert. Im librigen sind solche Leis-
tungsschwankungen auch bei gesunden Menschen
nicht ungewohnlich.

Tendenzen des Kindes, bestimmten Aufgaben und
Anforderungen systematisch aus dem Weg zu
gehen, sollte man mit Geduld und mit Gesplir fiir die
dahinterliegende Angst entgegenwirken. Haufig ist
es hilfreich, wenn das Kind das Signal erhalt, dass in
bestimmten Bereichen keine besonderen Leistungen
erwartet werden, sondern dass allein die Tatsache,
dass es sich Schwierigkeiten stellt, als lobenswert
angesehen wird.

Bei jeder Forder-
mafBnahme muss
die Belastungs-
grenze eines Kindes
beachtet werden.
Mehr als zwei
zusatzliche Termine
pro Woche - ob
Ergotherapie,
Logopadie, Kranken-
gymnastik, Hippo-
therapie o.4. — stel-
len hiufig schon
eine Uberforderung
dar, was dem Aufbau
von Selbstvertrauen
entgegenwirkt.

Ein ,,Zuviel“ an
Forderung bedeutet
Stress (nicht nur)
fir das Kind, das
sich irgendwann
aktiv dagegen
auflehnt oder sich
in eine passive
Verweigerungs-
haltung begibt.
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Da eine Fehl-
integration weit-
reichende Folgen
fiir die weitere
Entwicklung und
das Verhalten des
Kindes haben kann,
muss die Ein-
schulung sorgfaltig
geplant werden.
Grundlage fiir

die Eingliederung
sollte eine neuro-
psychologische
Untersuchung sein.
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Welche Schule ist geeignet?

Wie bereits bei der Frage nach dem geeigneten
Kindergarten sollte auch bei der Wahl der Schulart
in erster Linie der geistige und soziale Entwick-
lungsstand des Kindes entscheidend sein. So wird
ein normal begabtes epilepsiekrankes Kind die o6f-
fentliche Grundschule bzw. danach weiterfiihrende
Schulen besuchen. Ein besonders begabtes Kind
sollte — auch wenn es an einer Epilepsie leidet — in ein
Gymnasium eingegliedert werden. Nur in sehr selte-
nen Fallen (bei sehr schwieriger Anfallssituation,
schwerwiegenden psychiatrischen Komplikationen)
sind bei regelrechtem Entwicklungsniveau Sonder-
schulen (z.B. Klinikschulen) zu empfehlen. Ist die kor-
perliche Unversehrtheit eines Kindes infolge der An-
fallsaktivitat gefahrdet, bieten Korperbehinderten-
schulen (mit entsprechender innerer Differenzierung
fiir weiterfihrende Schulen) angemessene Integra-
tionsmoglichkeiten. In diesem Zusammenhang sei
daran erinnert, dass eine Epilepsie juristisch als
Korperbehinderung gilt.

Eine problemlose schulische Ent-
wicklung stellt sich allerdings bei vie-
len epilepsiekranken Kindern nicht
ohne weiteres ein. Unter Bertck-
sichtigung der Risiken, denen das
Verhalten und die kognitive Ent-
wicklung epilepsiekranker Kinder
unterliegen, sind Probleme des Ler-
nens und damit Schulleistungspro-
bleme eine sehr haufige Begleiter-
scheinung der schulischen Integra-
tion. Nur jeder zweite junge Patient
erreicht ohne Schwierigkeiten einen
Schulabschluss.

Welche Schulschwierigkeiten kénnen auftreten?

Ursachen fur Schulschwierigkeiten konnen Teilleis-
tungsstorungen sein, z.B. im Lesen, in der Recht-
schreibung oder im Rechnen. Bedeutsam sind auch
Einschrankungen in der Aufmerksamkeit und Kon-
zentration, oft verbunden mit einer verstiarkten Reiz-
offenheit und Ablenkbarkeit. Auch ein reduziertes
Arbeitstempo, mangelnde Ausdauer sowie rasche
Ermiudbarkeit konnen Schulleistungsprobleme nach
sich ziehen.

Solche krankheitsbedingten Leistungsschwankungen
werden von Lehrern z.T. als mangelnde Lernbereit-
schaft oder Desinteresse missdeutet. Aber auch
Eltern neigen dazu, Leistungseinbuf3en und Leistungs-
schwankungen fehlzudeuten, machen in erster Linie
die Schule fiir das Versagen verantwortlich und rea-
gieren mit vermehrtem Uben oder gar strengeren
ErziehungsmaBnahmen. Besser ist es, nach den
Ursachen zu forschen und dann fachliche Hilfe in
Anspruch zu nehmen.

Dauern die Leistungsstorungen langer an, muss eine
Eingliederung in eine Forderschule, die den Leis-
tungsschwachen des Kindes eher gerecht werden
kann, in Erwagung gezogen werden.

Fur viele Eltern ist eine solche Umschulung eine
Krankung, z.T. gar eine Schande. Und so zogern sie
und warten haufig zu lange, was zu einer Ver-
scharfung der Schulschwierigkeiten und letztlich in
einen Teufelskreis fiihrt. Denn stindige Uberforde-
rung bahnt Leistungsangst und Minderwertig-
keitsgefithle und blockiert jede Freude am Lernen,
was die Leistungsprobleme zusatzlich verstarkt.

Neben den genannten
Storungen spielen
auch krankheits-
spezifische Verande-
rungen eine Rolle,
etwa eine Zunahme
der Anfallsfrequenz
oder Medikamenten-
umstellungen. Beides
begiinstigt Leis-
tungsschwankungen.
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Nur selbstbewusste
Kinder werden
sich auch in den
Grenzbereichen
ihrer Moglichkeiten
noch um Leistung
bemiihen und
unter Umstinden
das Lesen,
Schreiben und
Rechnen erlernen.
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Was ist bei der schulischen Férderung
von Patienten mit schweren
Entwicklungsstérungen zu bedenken?

Auch epilepsiekranke Kinder mit schweren Ent-
wicklungsstorungen bendtigen einen Unterricht, der
ihrem Leistungsvermogen, ihren Fahigkeiten und
Schwichen angemessen ist. Hier bieten sich die
Schulen fur Geistigbehinderte sowie Tagesstitten
der Lebenshilfe e. V. an, die Uiber heilpadagogisch ge-
schulte Lehrkrafte zur individuellen und auf das ein-
zelne Kind abgestimmten Forderung verfiigen.

Je nach individuellen Voraussetzungen kénnen ein-
zelne Kinder hier durchaus auch Lesen, Schreiben
und Rechnen lernen. Meist aber haben diese Kinder
bis zum Schuleintritt die grundlegenden Fertigkeiten
(z.B. zur Unterscheidung von Formen und Mustern,
von GrofBen und Mengen) fliir den Erwerb der o.g.
Kulturtechniken noch nicht entwickelt, so dass wei-
tere basale Forderung notwendig ist. Dies fuhrt auf
Seiten der Eltern leicht zu der Klage, dass zu viel
gespielt und zu wenig fiir das Erlernen des Lesens,
Schreibens und Rechnens getan wird. Nur wenn rea-
listische Lernziele ins Auge gefasst werden, konnen
Konflikte zwischen Schule und Elternhaus vermie-
den werden.

Lebenspraktische Aktivititen sowie regelmaBiger
Sportunterricht, Trampolinspringen, Motopadagogik,
Rhythmik, Tanz, Bewegungsspiele und Schwimmen
haben ihren Sinn nicht in der Anbahnung von Lesen
und Schreiben, sondern in der Stabilisierung und im
Ausbau von Selbstvertrauen und Selbstbewusstsein.

Wann ist es sinnvoll, die Schule Uber
die Epilepsie zu informieren?

Unsicherheit herrscht bei manchen Eltern hinsicht-
lich der Frage, ob und wenn ja in welcher Form die
Schule - bei Vorschulkindern der Kindergarten -

uber die Erkrankung des Kindes informiert werden

soll. Dies wird zunachst davon abhangen, ob Anfalle
wihrend der Schulzeit auftreten oder zu erwarten

sind. Ist dies der Fall, sollte umgehend das Gesprach |

mit dem zustindigen Klassenlehrer bzw. Kinder-
gartner gesucht werden. Nur so wird eine Fehl-
einschatzung der Anfille als Verhaltensauffallig-
keiten vermieden und ein angemessener Umgang
mit den zu erwartenden Anfallen seitens der Lehrer
moglich.

Kénnen Anfélle wéhrend der Schul- bzw. Kindergarten-
zeit aufireten, sollte konkret informiert werden iber:

e Art, Verlauf, Haufigkeit und Dauer der Anfalle
¢ Verhaltensregeln, die wahrend und nach einem
Anfall zu beachten sind:
— Was ist wihrend eines Anfalls zu tun?
— Wer muss informiert werden?
— Wann ist ein Notarzt zu rufen?
— Bei welchen Anfallen ist es sinnvoll, das Kind
abholen zu lassen?
- Kann das Kind nach dem Anfall in der
Schule verbleiben?
¢ Beeintrachtigungen der Leistungsfahigkeit und
des Verhaltens durch die Anfille und/oder die
Medikamente
e Sport- und Freizeitaktivititen, an denen das Kind
teilnehmen kann und soll
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Welche Risiken
tatsachlich im
Einzelfall bestehen,
ist abhédngig

von der Art der
Anfalle (mit oder
ohne Sturz, mit
oder ohne Bewusst-
seinsverlust), ihrer
Haufigkeit, Schwere
und eventuellen
tageszeitlichen
Bindung.
Grundsatzlich sollte
aber kein epilepsie-
krankes Kind vom
Sportunterricht,
von Klassenfahrten
und sonstigen
gemeinsamen
Aktivititen ausge-
schlossen werden.
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Wenn bislang keine Anfélle in der Schule aufgetreten
sind, sollte es — evtl. nach einem Gesprich mit dem Arzt
u./o. Psychologen und der Schule — von der Gesamtsi-
tuation (z.B. auch vom Klassenklima) abhangig gemacht
werden, wer Uber die Erkrankung informiert wird.

Eine Abwehrhaltung seitens der Schule oder einzelner
Lehrer (manchmal auch der Eltern von Mitschiilern) ist
meist Folge fehlender oder falscher Kenntnisse tiber
das Krankheitsbild der Epilepsie und daraus resultie-
render Unsicherheiten beziiglich der mit Anfallen ver-
bundenen Risiken. Diese miissen naturgemaf v.a. im
Sportunterricht bedacht werden, spielen aber auch
im Hauswirtschafts- und Werkunterricht und nicht
zuletzt bei Klassenfahrten und anderen gemeinsa-
men Aktivitaten auBerhalb der Schule eine Rolle.

Im Sportunterricht ist es oft schon ausreichend, wenn
Ubungen vermieden werden, die mit Absturzge-
fahren verbunden sind. Erhohte Gefahren bestehen
sicherlich beim Schwimmen. Aber auch hier konnen
zusatzliche Aufsichts- und SicherheitsmafSnahmen dazu
beitragen, dass anfallskranke Kinder nicht generell
vom Schwimmunterricht ausgeschlossen werden. Ist
mit Anfillen zu rechnen, sollte eine Schwimmweste
mit Halskrause getragen werden und die Wasser-
tiefe ein Stehen ermoglichen. Unterbleiben sollten
allerdings Tauchen und Springen.

Eltern haben einen individuellen Rechtsanspruch auf
Eingliederungshilfe fiir ihr Kind. Eine Integrations-
assistenz als Eingliederungshilfe zum angemessenen
Schulbesuch wird nach den §§ 35 a ff SGB VIII und
§§ 53 ff SGB XII in Verbindung mit dem SGB IX uber
den Trager der Sozialhilfe beantragt und finanziert.

Sport und Epilepsie:
Was ist zu beachten?

Die meisten sportlichen Aktivitaten sind fur
epilepsiekranke Menschen vollig unproble-
matisch und zugleich fiir die kérperliche und
psychische Gesundheit des Kindes und fiir
seine soziale Integration ausgesprochen
nutzlich. Korperliche Anstrengung auf dem
Niveau normalen Freizeitsports erhoht ent-
gegen der landlaufigen Meinung die Krampf-
bereitschaft ebenso wenig wie geistige
Anstrengung.

Folgende VorsichtsmaBnahmen sollten
beriicksichtigt werden:

e Wassersport: erhohte Wachsamkeit, kontinuierliche
Beaufsichtigung, evtl. Einsatz von Auftriebshilfen
oder Schwimmkragen; Gebrauch von Schwimmweste
bei allen offenen Gewassern; besondere Vorsicht
bei Fotosensibilitat (glitzernde Wasseroberflache!)

¢ Reiten: nur unter Aufsicht/Begleitung; Tragen
einer Schutzkappe auch beim Voltigieren

e Wintersport: Tragen eines Sturzhelms, keine
Abfahrten von Steilhdngen, kein Skispringen

¢ Gerdteturnen: Einstellen von Barren und Reck auf
Brusthohe, Hilfestellung und Einsatz von Matten

e Bergwandern: Sicherheitskontakt tiber Seil zum
Begleiter

e Fahrradfahren: Tragen eines Sturzhelms, u.U.
Begleitung, verkehrsarme Wege

¢ Inline-Skating: Tragen von Sturzhelm und
Protektoren

¢ Allgemein: Brillentrager sollten Sportbrille mit
Kunststoffglasern tragen
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Der leider haufig praktizierte Ausschluss epilepsie-
kranker Kinder von Klassenfahrten oder dhnlichen
gemeinsamen Aktivitaten sollte eigentlich nur bei
wirklich schwerwiegenden Bedenken erfolgen (z.B.
einer ausgesprochenen Haufung verletzungsintensi-
ver Anfille oder einer aktuell erhohten Neigung zu
einem Status groBer Anfélle). Der Ausschluss von der-
artigen Veranstaltungen fiihrt dazu, dass die Kinder
noch weiter ins Abseits geraten und zum Auf3enseiter
werden, was ihre soziale und Personlichkeits-
entwicklung gefahrdet.

Natirlich sollte sich der Lehrer vor Antritt einer Klas-
senfahrt informieren, z.B. dariiber, was bei einer
Héaufung von Anféllen zu tun ist und ob es am Zielort
eine medizinische Notversorgung gibt. Auch die regel-
mabBige Medikamenteneinnahme muss gewahrleistet
sein. Bei manchen epilepsiekranken Kinder sind aber
gar keine besonderen AufsichtsmaBnahmen not-
wendig.

Welche Méglichkeiten der
beruflichen Eingliederung gibt es?

Nach Abschluss der Schulzeit stellt sich die Frage nach
einer angemessenen beruflichen Eingliederung. Es ist
zu entscheiden, ob eine regulare Ausbildung in einem
Betrieb der freien Wirtschaft moglich ist, ob berufs-
vorbereitende MafBnahmen notwendig werden, oder
ob evtl. ein Berufsbildungswerk die geeignete Aus-
bildungsstelle darstellt.

Epilepsiekranke finden sich in fast allen Berufs-
zweigen, und fast alle Menschen mit einer Epilepsie
konnen einen Beruf erlernen. Der eine Epilepsie-

kranke wird — abhédngig von der Art und Haufigkeit
seiner Anfélle — so wie der Gesunde eine Lehre machen
konnen, eine Fachschule besuchen oder ein Berufs-
kolleg absolvieren. Der andere wird auf besondere
FordermafBnahmen angewiesen sein.

Allerdings dirfen auch bei noch so intensiver Vor-
bereitung und Begleitung die Erwartungen nicht zu
hoch angesetzt werden. Es ist gut belegt, dass vor
allem mangelnde soziale Fertigkeiten durch padago-
gische Fordermaf3nahmen nur teilweise ausgeglichen
werden konnen.

Ahnliches gilt fiir psychische Defizite, die bereits bei
den Ursachen von Schulschwierigkeiten genannt wor-
den sind. Sie werden im Rahmen der beruflichen
Ausbildung bzw. bei der eigentlichen beruflichen
Tatigkeit haufig zum entscheidenden Hindernis.

Nicht selten unterstiitzt der ,Schonraum Schule”
Wiinsche nach beruflichen Zielen, die nicht erreicht
werden konnen. Es liberrascht deshalb auch nicht,
dass sich viele epilepsiekranke Jugendliche tuber-
schatzen oder von anderen uberschatzt werden.

Nach eigenen Untersuchungen muss etwa jeder
flinfte Epilepsiekranke entgegen der urspriinglichen
Absicht staatliche Hilfsprogramme in Anspruch neh-
men. Aber selbst diese MalBnahmen konnen Defizite
in leistungsstitzenden Bereichen (wie z.B. Konzen-
tration, Aufmerksamkeit und Arbeitstempo) nur un-
zureichend ausgleichen. Dasselbe gilt fiir psychische
Storungen. Hier besteht immer noch ein erheblicher
Mangel an Trainingsplatzen und verhaltensthera-
peutischen Angeboten. Meist beschranken sich die
unterstiitzenden Mafnahmen auf ausbildungsspezi-
fische Inhalte, wahrend ausbildungsbegleitende Hilfen
nur flir wenige Betroffene zur Verfligung stehen.

Aber auch unab-
hingig vom
Bildungsstand und
von der Schwere
der Erkrankung
sind viele
Epilepsiepatienten
zum Zeitpunkt der
Ersteingliederung
den sozialen
Anforderungen an
einem Arbeitsplatz
nicht gewachsen.
Sie benétigen
zusatzliche
therapeutische
Unterstiitzung und
Begleitung, die
u.U. an Berufs-
bildungswerken
(BBWs) gewdhr-
leistet sind. Zu
nennen ist hier vor
allem das BBW in
Bielefeld, aber auch
in Waiblingen und
Offenburg, die sich-
besonders der
Ersteingliederung
von jugendlichen
Epilepsie-Patienten
verschrieben
haben.
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Die Mehrzahl
der jungen
Erwachsenen mit
Epilepsie verfiigt
zwar liber einen
Hauptschulabschluss
oder eine hohere
Qualifikation, hat
aber dennoch
Schwierigkeiten,
einen ihrem
Schulabschluss
angemessenen
Arbeitsplatz

zu finden.

Wohnortnahe Mog-
lichkeiten bieten
nach individueller
Priifung in Baden-
Wiirttemberg zum
Beispiel das BBW
Waiblingen und das
CJD Jugendorf
Offenburg.
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Férderméglichkeiten nach Abschluss einer Haupt-
oder Sonderschule:

e Forderlehrgange, unter anderem im Rahmen von
Vorschulklassen zum Berufsgrundschuljahr

¢ Arbeitserprobungen

¢ BerufsfindungsmaBnahmen

¢ Ausbildungen in einem Berufsbildungswerk (BBW),
das sich auf Ausbildung von jungen Erwachsenen
mit Epilepsie spezialisiert hat, oder einen Schwer-
punkt Epilepsie anbietet

e Ausbildungen in einem Betrieb der freien Wirt-
schaft mit finanzieller Hilfe des Arbeitsamtes

¢ Anlern-Lehrgange in einem bestimmten Berufs-
bereich mit dem Ziel einer Eingliederung auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt ohne Lehrabschluss

Eine besondere Bedeutung fiir die berufliche Forde-
rung und Eingliederung von leistungsschwachen
Jugendlichen und jungen Erwachsenen haben die
50 Berufsbildungswerke in Deutschland, die mit etwa
13.000 Ausbildungsplatzen liberwiegend Ausbildungs-
gange mit einem qualifizierten Abschluss anbieten, wo-
bei auch Teilabschliisse moglich sind. Der eigentlichen
Ausbildung vorangestellt werden in der Regel MafB3nah-
men zur Arbeitserprobung und Berufsfindung, um die
besonderen Fahigkeiten und Neigungen des Auszubil-
denden flir einen bestimmten Beruf zu ermitteln.

Fur Epilepsiekranke mit geistiger Behinderung oder
solche, die nicht auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
tatig sein konnen, bietet sich die Eingliederung in
eine Werkstatt fur behinderte Menschen (WfbM) an.
Dort werden derzeit Modellprojekte zum ,Support
employment” durchgefiihrt, die offensichtlich sehr
wirksam bei der Unterstiitzung des Wechsels aus der
Werkstatt fiir behinderte Menschen in den allgemeinen

Arbeitsmarkt sind. Leider werden dabei noch zu selten
die besonderen Probleme von Epilepsiekranken
berucksichtigt. Dies erscheint aber wichtig, da mancher
Epilepsiekranke nicht auf Grund einer geistigen Be-
hinderung in der Werkstatt fiir behinderte Menschen
ist, sondern infolge einer nicht gelungenen Eingliede-
rung in den allgemeinen Arbeitsmarkt.

Tatsache ist, dass mit steigenden beruflichen Anforde-
rungen auch die Anfallssituation an Bedeutung ge-
winnt. Eine nicht zu Gibersehende Rolle spielt dabei die
(unabhingig vom Einzelfall) allgemein erwartete Un-
fallgefahrdung Epilepsiekranker, die jedoch weit liber-
schatzt wird (die Unfallquote von Patienten mit Epilep-
sie liegt kaum hoher als die des Bevolkerungsdurch-
schnitts). Selbstverstandlich mussen bei der Berufs-
wahl die potenziellen Risiken fiir die Berufsaustibung
mitberticksichtigt werden. Die ,Empfehlungen zur Be-
urteilung beruflicher Moglichkeiten von Personen mit
Epilepsie“ der Berufsgenossenschaft (BGI 585) 2007
geben einen Uberblick iiber Gefihrdungskategorien
und uber berufliche Moglichkeiten Epilepsiekranker.

in erhalten in gestort
T T T T
[ Sturz nein | Sturz ja | Sturz nein I Sturz ja ]
T T T T
Willirmotorik | | Wilkrmotorik Willkirmotorik oo | Unangemessene| | Keine
erhalten gestort gestort Hondl dl
A C B D C D

[O] Kriterien: Bewusstsein, Haltungskontrolle und Handlungsfihigkeit erhalten
Beschreibung: Anfille ausschlieBlich mit Befindlichkeitsstérungen ohne arbeitsme-
dizinisch relevante Symptome; mdoglicherweise wird eine Handlung bewusst unter-
brochen bis zum Ende der subjektiven Symptome

[A] Kriterien: Handlungsfihigkeit beeintriachtigt, Bewusstsein u. Haltungskontrolle erhalten
Beschreibung: Anfille mit Zucken, Versteifen, erschlaffen einzelner Muskelgruppen

[B] Kriterien: Handlungsunterbrechung mit Bewusstseinsstorung, Haltungskontrolle
erhalten
Beschreibung: Plétzliches Innehalten, allenfalls Minimalbewegungen ohne
Handlungscharakter

[C] Kriterien: Handlungsunfihigkeit mit oder ohne Bewusstseinsstorung, Verlust der
Haltungskontrolle
Beschreibung: Plétzlicher Sturz ohne Schutzreflex, Langsames In-sich-Zusammen-
sinken, Taumeln und Sturz mit Abstiirzen

[D] Kriterien: Unangemessene Handlungen Bewusstseinsstérungen mit oder ohne
Haltungskontrolle
Beschreibung: Unkontrollierte komplexe Handlungen oder Bewegungen, meist
ohne Situationsbezug

Unabhéngig vom
Einzelfall sollte man
zunachst davon aus-
gehen, dass es — von
wenigen Ausnahmen
abgesehen - keine fiir
Epilepsiekranke un-
geeigneten Berufe,
sondern nur ungeeig-
nete Arbeitsplitze
gibt. Demnach darf
sich die Einschéitzung
der Eignung fiir einen
Beruf nicht nur an
der bisher tiblichen
Negativliste, wie z.B.
dem Verbot auf Ge-
riisten oder an offe-
nen Maschinen zu
arbeiten, orientieren.

Unabdingbar ist die
gezielte Klarung der
Fragen nach der Art
der Anfille, nach
einer moglichen tages-
zeitlichen Bindung,
nach dem Einfluss
korperlicher Aktivitat
und geistiger Konzen-
tration und nach
vorhandenen und
eventuell zu schaffen-
den Sicherheitsvor-
kehrungen.
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. Epilepsie, Familie
Teil Il und soziales Umfeld

Die meisten epilep-
siekranken Kinder
und Jugendlichen
konnen medika-
mentos so gut einge-
stellt werden, dass
sie — von wenigen
VorsichtsmaBnahmen
abgesehen - ein
normales Leben
fiihren konnen.

Bei schwer behan-
delbaren Epilepsien
und wenn zusatzliche
Behinderungen,
Entwicklungs-

oder Verhaltens-
probleme vorliegen,
ist der Betreuungs-
aufwand, den die
Erkrankung des
Kindes mit sich
bringt, hoher.
Damit sind auch

die moglichen
Belastungen fiir
das Familiengefiige
vielfiltiger.
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Welche besonderen Belastungen bringt
eine Epilepsie fir die Familie mit sich?

Chronische Erkrankungen von Kindern und Jugend-
lichen betreffen stets die gesamte Familie. In welchem
Umfang eine Epilepsie von dem betroffenen Kind oder
Jugendlichen selbst, den Eltern und den Geschwis-
tern als belastend erlebt wird, kann individuell sehr
verschieden sein und hangt von vielen Faktoren ab:
Ist das Kind anfallsfrei? Wie vertragt es die Medika-
mente? Hat es zusatzliche Behinderungen, Entwick-
lungs- oder Verhaltensprobleme? Wie reagieren Ver-
wandte, Freunde und Nachbarn auf die Erkrankung?
Gibt es Probleme im Kindergarten oder in der Schule?
Wird das Kind mit seiner Erkrankung von anderen
Kindern akzeptiert? Gibt es zusatzliche Erkran-
kungen oder andere Belastungen in der Familie? Kann
die Familie in schwierigen Phasen auf Unterstiitzung
von aufB3en zuriickgreifen?

Bei gut eingestellten, anfallsfreien Patienten bestehen die
besonderen Belastungen vor allem darin, regelmafBig
zum Arzt gehen, liber Jahre Medikamente nehmen
und auf eine bestimmte Lebensfiihrung achten zu
miussen. Vor allem jugendliche Epilepsiepatienten
strauben sich manchmal gegen die mit ihrer Epilepsie
verbundenen Einschrankungen. Nicht immer einfach
ist auch der Umgang mit Vorurteilen, mit denen epi-
lepsiekranke Menschen leider nach wie vor konfron-
tiert sind. Hinzu kommt in vielen Fillen die Sorge,
dass es irgendwann erneut zu Anfallen kommen
konnte. Viele Eltern fragen sich auferdem, inwieweit
die Epilepsie ihres Kindes dessen schulischen und
spater auch beruflichen Werdegang sowie dessen Per-
sonlichkeitsentwicklung beeinflusst.

Wie kénnen Eltern mit krankheits-
bedingten Belastungen umgehen?

Wenn man in die von der Epilepsie bestimmte all-
tagliche Routine eingebunden ist, vergisst man
manchmal, dass es ein Familienleben jenseits der
Epilepsie gibt und dass jedes einzelne Familienmit-
glied einen gewissen Freiraum zur Befriedigung
eigener Bedlrfnisse braucht. Dies sind keinesfalls
egoistische Bedirfnisse.

Es ist wichtig, immer wieder Kraft zu tanken fiir die
Bewaltigung krankheitsbedingter Belastungen. Wie
und wo dieses ,Auftanken” am besten gelingt, ist bei
jedem anders: durch Ruhe oder Aktivitat, alleine
oder mit anderen zusammen, bei Freunden, in der
Selbsthilfegruppe oder im Gesprach mit professio-
nellen Helfern, im Beruf oder
in der Freizeit.

Viele Familien epilepsiekran-
ker Kinder leben eher zurtick-
gezogen. Ein Mangel an so-
zialen Kontakten bedeutet
aber zugleich auch ein Mangel
an sozialer Unterstitzung in
schwierigen Situationen und
Lebensphasen.

Eltern und insbesondere Miit-
ter chronisch kranker oder
behinderter Kinder glauben héufig, dass von einer
,guten Mutter“ erwartet wird, dass diese rund um
die Uhr fiir die Betreuung des Kindes zur Verfiigung
steht und eigene Bediirfnisse stets hintenanstellt.
Das schlieBt sowohl das Wahrnehmen personlicher

Bei aller Sorge um
das kranke Kind
sollte man auch die
eigene Gesundheit
und psychische
Stabilitiat im Auge
behalten.
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Bestehende soziale
Kontakte sollten so
weit wie moglich
aufrecht erhalten
werden. Freizeit-
aktivititen und die
Berufstitigkeit der
Miitter sind nicht
als Luxus anzu-
sehen, sondern als
sinnvolle und niitz-
liche MaBnahmen
zur Alltags-
bewiltigung, die
letztlich dem Wohl
der gesamten
Familie dienen.
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Freizeitinteressen wie auch das Ausiliben eines
Berufes aus, was in der Regel einen Verlust an auf3er-
familiaren sozialen Kontakten und an Lebensqualitat
bedeutet.

Miitter, die sich eine solche Erwartungshaltung zu
Eigen machen, tun dies hidufig vor dem Hintergrund
bewusster oder unbewusster Schuldgefiihle dem Kind,
der Familie oder sogar der Gesellschaft gegenuber.
Und obwohl sie sich tagtaglich und teilweise bis zur
Erschopfung fiur das Wohl des Kindes einsetzen,
machen sie immer wieder die leidvolle Erfahrung,
dass sie diesem Anspruch gar nicht wirklich gerecht
werden konnen.

Miitter, die sich dagegen flir einen Wiedereinstieg in
den Beruf entschieden haben, erleben haufig, dass
ihnen die berufliche Tatigkeit einen Ausgleich bietet.
Trotz des hoheren Organisationsaufwandes gibt
ihnen der Beruf die notwendige Kraft und Stabilitat,
um den Alltag besser zu bewaltigen.

Vielen Eltern hilft es auch, sich in einer Selbsthilfe-
gruppe zu engagieren. Dort konnen sie sich mit Men-
schen in dhnlichen Lebenslagen austauschen und er-
halten neben krankheitspezifischen Informationen auch
Verstandnis, Rat und Hilfe z.B. zum Umgang mit Angst.

Den einen richtigen Weg, mit Belastungen umzugehen,
gibt es sicherlich nicht. So muss letztlich jede Familie
fur sich herausfinden, welche Ressourcen innerhalb
und auBerhalb zur Verfiigung stehen, um die zu be-
waltigenden Aufgaben auf moglichst viele Schultern
zu verteilen. Eine sinnvolle Aufgabenteilung sollte
jedem einzelnen Familienmitglied einen angemessenen
Ausgleich ermoglichen.

Was brauchen die Geschwister?

Neben den Bedirfnissen des epilepsiekranken
Kindes und denen der Eltern sollten die Bedurfnisse
der Geschwister nicht auBer Acht gelassen werden.
Zu selbstverstandlich wird erwartet, dass diese
Verstandnis zeigen, Riicksicht nehmen, Verzicht
uiben und vor allem, dass sie keine Probleme
machen. Geschwister entwickeln deshalb haufig das
Gefiihl, in der zweiten Reihe zu stehen.

Doch auch gesunde Kinder
brauchen zur Bewiltigung an-
stehender Entwicklungsauf-
gaben gerade an den Uber-
gangen im Lebenslauf (z.B. bei
der Einschulung) ein besonde-
res Mall an Aufmerksamkeit
und Unterstiitzung. Auch sie
ringen um die Anerkennung
der Eltern. Verhaltensauffal-
ligkeiten oder Leistungsein-
briche in der Schule sind
nicht selten Signale, mit de-
nen Geschwister auf sich und
ihre Bedurftigkeit aufmerk-
sam machen.

Meist sind sich die Eltern dieser Problematik be-
wusst, wissen aber nicht, wie sie es schaffen konnen,
allen Kindern gerecht zu werden. Sie quilen sich
dann haufig mit Schuldgefiihlen gegentiber den Ge-
schwisterkindern, z.B. wenn sie dem kranken Kind
mehr Zeit widmen miussen. Besonders schwierig ist
die Situation, wenn ein Elternteil wegen der Beglei-
tung eines Klinikaufenthaltes langere Zeit kaum zu
Hause sein kann.

Die Erziehung des
kranken Kindes sollte
sich moglichst wenig
von der Erziehung
des gesunden
Geschwisterkindes
unterscheiden.

Es ist wichtig, dass
das kranke Kind
nicht mehr als krank-
heits- und entwick-
lungsbedingt not-
wendig kontrolliert
und iiberwacht wird.
Es sollte aber auch
keine besonderen
Vorrechte gegeniiber
dem Geschwisterkind
genieB3en. Berechtigte
Unterschiede werden
idealerweise so er-
klart und gehand-
habt, dass die Kinder
sie nachvollziehen
konnen.
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Schuldgefiihle niitzen aber niemandem und sind
beim erzieherischen Handeln haufig eher hinderlich.
Die Beziehung zum gesunden Geschwisterkind kann
z.B. dadurch gepflegt werden, dass dieses den Vater
oder die Mutter auch mal flir sich alleine haben darf.
Dabei ist die RegelmaBigkeit und damit Verlasslich-
keit der gemeinsam verbrachten Zeit wichtiger als die
Art der gemeinsamen Aktivitaten. Eher unguinstig ist
eine fixe Einteilung in einen ,kranken“ und einen
»gesunden” Teil der Familie. Vater und Mutter sollten
sich vielmehr die Zustandigkeit fiir alle Kinder teilen
oder sich dabei abwechseln.

Gerade fiir Geschwister von schwerer behinderten
und pflegebediirftigen Kindern bietet die Lebenshilfe
e.V. auch spezielle Freizeiten an. Dartber hinaus gibt
es Mutter-Kind-Kuren, bei denen auch Geschwister
von Patienten mitbetreut werden.

Welche Bedeutung hat der Kontakt
mit Gleichaltrigen?

Mit zunehmendem Alter wird die Gruppe der Gleich-
altrigen fiir die Entwicklung immer wichtiger. Auch
das epilepsiekranke Kind muss sich aufB3erhalb des
beschiitzten Rahmens, den die Familie bietet, zurecht-
finden, um sich spater erfolgreich ablosen zu kon-
nen. Die Integration in den Kindergarten ist dabei ein
erster Schritt. Hier lernen Kinder mit anderen zusam-
men zu spielen. Im gemeinsamen Spiel werden Ruick-
sicht und Toleranz eingeiibt. Aber auch das Erleben
und Losen von Konflikten mit anderen ist eine wich-
tige Aufgabe. Kinder machen - kurz gesagt — erste
wichtige Gruppenerfahrungen.

Epilepsiekranken Kindern mangelt es haufig an
Kontakten aufB3erhalb von Kindergarten und Schule.
Aus Angst vor Anfillen sehen sich viele Eltern zu
einer Art Dauerbeaufsichtigung des Kindes gezwun-
gen, die den Kontakt zu Gleichaltrigen erschwert.
Selbst bei langandauernder Anfallsfreiheit fallt es
manchen Eltern schwer, dem wachsenden Freiheits-
drang des Kindes nachzugeben. Manche Eltern rea-
gieren zunachst eher erleichtert, wenn das Kind von
sich aus wenig Initiative zeigt, rauszugehen und auf
andere Kinder zuzugehen. Ein solches Ruckzugs-
verhalten kommt namlich ihrem Wunsch entgegen,
das Kind vor allen moglichen Gefahren zu beschiitzen.
Die Erziehung des Kindes sollte aber nicht durch die
z.T. sicherlich berechtigten Angste der Eltern in
Zusammenhang mit der Epilepsie dominiert werden.
Es ist deshalb ratsam, sich mit seinen Angsten
bewusst, eventuell auch mit Hilfe eines Arztes oder
Psychologen auseinanderzusetzen.

Fiir ihre soziale

Entwicklung und

Personlichkeits-

bildung brauchen

Kinder auch
auBBerhalb von

Kindergarten und
Schule Kontakt-
moglichkeiten mit

Gleichaltrigen.
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Um zu verhindern,
dass das epilepsie-
kranke Kind in

eine fiir seine Ent-
wicklung problema-
tische Auf3enseiter-
position gerit, ist
es wichtig, eigenen
Uberbehiitungs-
tendenzen friih-
zeitig entgegen-
zuwirken und die
sozialen Kontakte
des Kindes zu
unterstiitzen und zu
fordern.
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Findet ein Kind von sich aus keine Freunde aul3er-
halb von Kindergarten und Schule, kann die Mitglied-
schaft in einem Verein oder einer organisierten
Gruppe hilfreich sein. Angesichts der positiven Wir-
kungen des Sports fur die korperliche und psychi-
sche Gesundheit ist es z.B. sinnvoll, das Kind in
einem Sportverein anzumelden. Welche Sportarten
im Einzelfall geeignet sind, bei welchen Sportarten
besondere Vorsichtsmanahmen notwendig sind und
wie diese konkret aussehen, sollte man vorab mit dem
behandelnden Arzt und dem zustandigen Trainer
besprechen (vgl. auch Kasten zum Thema Sport,
Seite 35). Fir Kinder und Jugendliche mit zusatz-
lichen Behinderungen gibt es auch Vereine bzw. Ab-
teilungen fur Behindertensport.

Bei tiefgreifenden Kontaktschwierigkeiten kann auch
an eine spieltherapeutische oder heilpadagogische
Gruppe gedacht werden. Entsprechende Hinweise
auf solche Gruppen erhilt man bei Psychologischen
Beratungsstellen.

Altere Kinder und Jugendliche leiden hiufig an einem
Geflihl des ,,Andersseins“. Sie miissen sich damit aus-
einandersetzen und auch anderen gegentiber vertre-
ten, dass sie wegen ihrer Krankheit bestimmte Dinge
nicht oder nicht wie die anderen tun dirfen. Da die
mit der Krankheit einhergehenden Einschrankungen
fir die soziale Integration der Kinder und Jugend-
lichen so bedeutsam sind, sollten sie nicht tiber das
im Einzelfall Notwendige hinausgehen.

So ist beispielsweise der Besuch einer Diskothek
wegen des Flackerlichts bzw. anderer starker Licht-
reize nur bei der kleinen Gruppe von Jugendlichen
problematisch, bei denen es Hinweise auf eine sog.
Fotosensibilitat gibt. Doch auch diesen Jugendlichen
kann der Disko-Besuch nach einer entsprechenden
Beratung durch einen Facharzt ermoglicht werden.

Ein Thema, das Jugendliche besonders interessiert, ist
der Erwerb des Fiihrerscheins. Dieser ist auch bei
Vorliegen einer Epilepsie moglich, wobei hier die
Dauer der Anfallsfreiheit (in der Regel ein Jahr) eine
wesentliche Rolle spielt. Die genauen Vorausset-
zungen fur das Fihren eines Kraftfahrzeugs, eines
Motorrads oder auch eines Motorrollers kann man
den aktuellen Richtlinien zum Fihren eines Kraft-
fahrzeugs entnehmen. Auch auf den Internet-Seiten
der Deutschen Epilepsie-Vereinigung e.V. DE
(www.epilepsie-vereinigung.de) und der Deutschen
Gesellschaft fur Epileptologie (www.DGFE.org) sind
entsprechende Information zu erhalten.

Pauschale Verbote
schrianken die Lebens-
qualitit der jungen
Patienten in unange-
messener Weise ein,
behindern die Ent-
wicklung von Selbst-
vertrauen und Selb-
stindigkeit und ge-
fihrden die soziale
Integration. Welche
Einschriankungen
und Vorsichtsmag-
nahmen im Alltag
notwendig sind, soll-
te immer im Einzel-
fall und in Abhéngig-
keit von der jeweili-
gen Anfallssituation
entschieden werden.
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Moderne Kom-
munikations-
moglichkeiten wie
Handys helfen,
berechtigte Sorgen
zu mildern, wenn
das Kind oder der
Jugendliche mit
Freunden unter-
wegs ist. Im Falle
eines Falles konnen
per Handy nicht
nur die Eltern
benachrichtigt
oder um Rat ge-
fragt werden,
sondern auch der
Notarzt verstandigt
werden.
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Wenn ein Kind oder Jugendlicher, bei dem aktuell
tagsiiber Anfille auftreten konnen, mit Freunden
unterwegs ist, sollte mindestens eine Begleitperson
oder jemand aus der Gleichaltrigengruppe infor-
miert sein. Es ist wichtig, dass derjenige weil3, wie
bei dem Betroffenen ein Anfall normalerweise ab-
lauft, was dabei konkret zu tun und zu lassen ist und
wann das mitgefiihrte Notfallmedikament zu verab-
reichen ist.

Vielen Kindern und Jugendlichen fallt es jedoch
schwer, mit anderen tiber ihre Epilepsie zu sprechen.
Die meisten wissen, dass es in unserer Gesellschaft
Vorurteile gegeniiber dieser Krankheit gibt. Manche
ziehen sich deshalb aus Angst, vor den anderen
einen Anfall zu bekommen, vollig aus dem sozialen
Leben zuriick. Andere tun so, als ob es die Krankheit
nicht gibt, und hoffen darauf, dass nichts passiert
und niemand etwas merkt.

Esist aber in den meisten Féllen hilfreich, wenn junge
Epilepsiekranke es schaffen, jemandem aus ihrem
sozialen Umfeld, dem sie vertrauen, von ihrer Krank-
heit zu berichten. Damit sichern sie sich ein Mindest-
mal an sozialer Unterstiitzung au3erhalb der Familie.

Das Sprechen liber die Krankheit und den Umgang
mit unangenehmen Situationen lernen jugendliche
Patienten haufig am besten im Austausch mit ande-
ren betroffenen Jugendlichen. Ein solcher kann z.B.
in einer Selbsthilfegruppe, im Rahmen eines spezifi-
schen Schulungsprogramms oder in einer Therapie-
gruppe erfolgen. In der Begegnung mit Gleichbe-
troffenen konnen Jugendliche auch ihr ,Anderssein“
neu erleben, indem sie namlich feststellen, dass es
viele gibt, die anders sind.

Auch epilepsiekranke Kinder ringen im Verlauf ihrer
Pubertit mit den Eltern um groBere Freiheiten, leh-
nen sich gegen bislang akzeptierte Einschrankungen
und Verbote auf oder weigern sich, Medikamente zu
nehmen. Diesen ,neuen” Bedirfnissen heranwach-
sender Kinder sollte mit Geduld und Verstandnis,
aber auch mit Eindeutigkeit begegnet werden.

Es geht also stets darum, Kompromisse zu finden zwi-
schen den berechtigten und normalen Interessen eines
jungen Menschen, den ebenso berechtigten Angsten,
Sorgen und Wiinschen der Eltern sowie den Erfor-
dernissen der Behandlung hinsichtlich einer ver-
niinftigen Lebensfiihrung.

Voraussetzung dafiir, dass
Jugendliche bei der Be-
handlung mitarbeiten, ist,
dass sie sich ernstge-
nommen fiihlen. Sie sind
deshalb selbstverstand-
lich in die Gespriache mit
dem behandelnden Arzt
oder dem Psychologen
einzubeziehen.

Gerade Patienten,
die nicht dauerhaft
anfallsfrei sind,
sollten ermuntert
werden, offen mit
ihrer Krankheit
umzugehen. Je
selbstverstind-
licher die Epilepsie
in den Alltag eines
Kindes integriert
ist, desto weniger
wird es sich als
Jugendlicher mit
seiner Krankheit
verstecken.
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Sexualitat und Epilepsie

Das Jugendalter ist nicht nur die Lebensphase, in der
die Gruppe der Gleichaltrigen eine grof3e Rolle spielt,
sondern auch die Lebensphase, in der das andere Ge-
schlecht zunehmend an Bedeutung gewinnt. Die erste
Verliebtheit zu Beginn der Pubertéat, das erste ,Mitein-
ander-Gehen”, das Erwachen sexueller Interessen und
erste sexuelle Erfahrungen sind wichtige Schritte auf
dem Weg des Erwachsenwerdens. Nicht selten stellt
aber gerade das Thema Sexualitat flir Eltern epilepsie-
kranker junger Menschen ein besonderes Problem dar.
Viele Eltern, aber auch Arzte scheuen das Thema.

Leider konnen viele junge Patienten ihre sexuellen
Wiinsche und Bediirfnisse nicht ausleben, weil es
ihnen an Erfahrung und Gelegenheit mangelt. Dieser
Mangel ist wiederum meist Folge anhaltender Uber-
behutungstendenzen in der Erziehung, die immer auch
die sozialen Kompetenzen des Heranwachsenden be-
schneiden. Dies wirkt sich bis ins Erwachsenenalter

aus. So leben epilepsiekranke Erwachsene sehr viel

seltener in festen Partnerschaften als Gesunde. Das hat
aber weniger mit eingeschrankten sexuellen Bedurf-
nissen zu tun, als vielmehr mit den genannten
Einschrankungen im Bereich der sozialen Kompetenzen
und Schwierigkeiten bei der Ablosung von den Eltern.

Jugendliche und junge Erwachsene, bei denen eine
Epilepsie vorliegt, brauchen also gerade bei diesem
Thema eine gezielte Beratung. Hierzu gehort auch die
Aufkliarung uber den Gebrauch von Mitteln zur
Schwangerschaftsverhiitung und zum Schutz gegen
HIV. Da manche Medikamente gegen Epilepsie die
Wirksamkeit der Pille reduzieren, muss eventuell auch
die Umstellung auf ein anderes Medikament erwogen
werden. Hierzu muss ein Facharzt Stellung nehmen.
Entsprechender Beratungsbedarf besteht auBerdem
bei Fragen zum Thema Epilepsie und Kinderwunsch.

Sexuelle Bedurfnisse konnen nicht einfach unterdriickt
werden, sie sollten aber auch nicht ungesteuert ausge-
lebt werden. Viele Eltern empfinden es als schwierig
und teilweise auch belastend, ihrem erwachsen wer-
denden Kind einen angemessenen Umgang mit diesen
Bedirfnissen zu vermitteln. Auch sie brauchen hierfiir
haufig Unterstiitzung. In enger Zusammenarbeit mit
entsprechend ausgebildeten Fachleuten (Padagogen,
Psychologen) in Schulen und Beratungsstellen muss mit
den Jugendlichen und jungen Erwachsenen am Aufbau
von Wissen und Fertigkeiten gearbeitet werden. Dazu
gehort z.B., dass sexuelles Erleben bestimmten intime-
ren Orten vorbehalten sein sollte, dass der ins Auge
gefasste Partner das eigene Werben zuriickweisen
kann und dass man selbst ebenfalls Nein sagen darf.
Dazu gehort aber auch die konkrete Anleitung im Ge-
brauch von Verhiitungsmitteln, wie z.B. von Kondomen.

Da es ausgespro-
chen wichtig ist,
epilepsiekranke
Kinder und
Jugendliche so
,hormal“ wie mog-
lich zu erziehen,
miissen ihnen auch
im Bereich
Sexualitat die glei-
chen Bediirfnisse
wie gesunden Ju-
gendlichen zuge-
standen werden.
Sexuelle Aktivitat
an sich wirkt aufBer-
dem nicht anfalls-
fordernd. Hinweise
auf mogliche
Gefahren durch
sexuell bedingte
Hyperventilation
sind uibertrieben
und haben eher das
Ziel, Sexualitit als
Risiko denn als lust-
volle Erfahrung zu
vermitteln.
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Das Thema Sexua-
litat darf selbstver-
stiandlich auch in
der Betreuung und
Begleitung von
epilepsiekranken
Menschen mit zu-
satzlichen schweren,
insbesondere
geistigen Behinde-
rungen kein Tabu
sein. Auch geistig
behinderte Jugend-
liche und junge
Erwachsene haben
das Recht, ihre sexu-
ellen Bediirfnisse
auszuleben und zu
befriedigen. Sie sind
dabei jedoch haufig
in hoherem Maf3e
auf Anleitung und
Unterstiitzung
angewiesen.
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Noch schwieriger ist fiir viele Eltern der Umgang mit
einem eventuell aufkeimenden Kinderwunsch ihrer
Tochter oder ihres Sohnes, wenn diese aufgrund
ihrer geistigen Behinderung nicht in der Lage sind,
selbstindig fiir ein Kind zu sorgen. Hilfreich ist, in
Gesprachen zu klaren, welche Erwartungen und Vor-
stellungen mit einem Kind verkntiipft werden. Die Be-
troffenen sollten dann entsprechend ihrer intellektu-
ellen Fahigkeiten uber die konkreten Aufgaben und
Pflichten von Eltern informiert und darauf hingewie-
sen werden, dass sie in der Kindererziehung wahr-
scheinlich auf Unterstiitzung von auf3en angewiesen
sein werden. Haufig steht der Wunsch, mit einem
Partner zusammenzuleben als Sinnbild erwachsenen
Lebens im Vordergrund. In diesem Fall sollte man
dem Paar die Moglichkeit bieten, in einer betreuten

Wohnform zusammenzuleben. Das Paar muss dar-
uber hinaus von einem einfithlsamen Frauenarzt in
Fragen der Verhiitung unterstiitzt werden. Im Falle
einer Schwangerschaft und dem erklarten Wunsch,
das Kind auch zu bekommen, sollte man nach Mog-
lichkeiten eines betreuten Wohnens fiir Mutter und
Kind bzw. Mutter, Vater und Kind suchen, bei denen
eine angemessene Begleitung und Unterstlitzung der
jungen Eltern bei der Kindererziehung gewahrleistet
ist. Einige Einrichtungen fiir behinderte Menschen
haben inzwischen solche Moglichkeiten geschaffen.

Warum ist das Loslassen eines
epilepsiekranken Kindes so schwierig?

Ziel elterlicher Erziehung ist die Begleitung und Forde-
rung der Entwicklung des Kindes und Jugendlichen
hin zu dem selbstbestimmten und eigenverantwortlich
gestalteten Leben eines erwachsenen Menschen. Die
notwendige Ablosung vom Elternhaus fillt nicht nur
epilepsiekranken Menschen schwer, diesen aber
haufiger als Gesunden. Woran liegt das? Ablosung ist
ein langfristiger, teilweise sehr mithsamer, teilweise
auch schmerzhafter Prozess, der sich nicht von heute
auf morgen vollzieht. Dabei geht es nicht nur um das
Sich-Ablosen des Kindes, sondern auch um das Los-
lassen der Eltern.

Wenn es den Eltern gelungen ist, sich Lebensbereiche
zu bewahren oder zu erarbeiten, die nichts mit der
Epilepsie ihres Kindes zu tun haben, fillt ihnen das
Loslassen im Allgemeinen leichter. Eltern, deren Kind
wegen einer schweren zusatzlichen Behinderung
intensive Pflege braucht, fallt das Loslassen dagegen
haufig besonders schwer. Doch auch ein behinderter
Mensch muss sich zu gegebener Zeit aus der engen
Bindung an die betreuenden Eltern herauslosen kon-
nen und diirfen.

Inzwischen gibt es mit den verschiedenen Formen
betreuten Wohnens eine Vielzahl an Moglichkeiten,
behinderten Menschen au3erhalb der Familie, aber
mit deren Kooperation ein Maf3 an Selbstindigkeit zu
ermoglichen, das ihren Fahigkeiten entspricht. Den-
noch scheuen viele Eltern diesen Weg.

Eltern, die in vorsorgender Absicht einen Ort suchen,
wo ihr behindertes Kind leben kann, wenn sie selbst —
aus welchen Griinden auch immer — nicht mehr in

Je besser das

Kind - und spéter
der Jugendliche -
auch auBBerhalb

der Familie sozial
integriert ist und

je weniger es der
Aufsicht und Kon-
trolle der Eltern
bedarf, desto eher
kann es als erwach-
sener Mensch auf
eigenen FiiBen ste-
hen. Gerade deshalb
ist es so wichtig, die
Selbstiandigkeitsent-
wicklung des Kindes
und seine sozialen
Kompetenzen in

der gleichen Weise
zu fordern wie

z.B. seine geistigen
Fahigkeiten.
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der Lage sind, die Betreuungsarbeit alleine zu leisten,
erleben leider immer wieder, dass ihnen von ihrem
Umfeld unterstellt wird, sie wirden das Kind
abschieben wollen. Dies erzeugt oder verstarkt z.T.
erhebliche Schuldgefiihle, die angesichts des enormen
Einsatzes, den die Eltern in der Regel bereits erbracht
haben, vollig unangemessen sind. Manche Eltern
sprechen in diesem Zusammenhang aber sogar selbst
von Abschieben, vielleicht weil sie diesen Vorwurf
schon frith verinnerlicht haben. Die Entscheidung tiber

die wichtige Frage, wo der behinderte Mensch lang-
fristig leben kann, wird deshalb immer wieder vertagt
und lastet unter Umstanden auch auf den gesunden
Geschwistern.

Im Interesse aller Familienmitglieder sollte die Frage
der langfristigen Betreuung und Begleitung eines be-
hinderten Menschen kein Tabuthema sein. Aber auch
eine frihzeitige Integration auferhalb des hauslichen
Milieus ist immer dann zu erwigen, wenn die
Moglichkeiten der Familie erschopft sind oder die
Familie den Belastungen nicht mehr gewachsen ist.

Schlussbemerkung

Der vorliegende Ratgeber versucht, auf Fragen nach
den padagogischen und psychologischen Begleiter-
scheinungen von Epilepsien im Kindes- und Jugend-
alter Antworten zu geben. Dabei konnen immer nur
Teilaspekte berticksichtigt werden, so dass auch viele
Fragen offen bleiben. Es ist ein wesentliches Anliegen
der Autoren dem Motto ,Epilepsie braucht Offenheit”
Gentige zu tun. Nur durch Offenheit und Aufklarung
konnen Vorurteile und Unverstandnis gegentiber
dieser Krankheit und damit auch die Diskriminie-
rung von Betroffenen abgebaut werden.

Es sollte deutlich werden, dass Epilepsien eine sehr
heterogene Erkrankungsgruppe darstellen, dass es
weder den Epilepsiekranken noch die Epilepsie gibt.
Es gibt immer nur den individuellen Patienten mit
seinen spezifischen Krankheitsbedingungen. Betrof-
fenen Eltern sollten Hinweise und AnstoB3e vermittelt
werden, wie Sonderbehandlung und Ausgrenzung
vermieden werden konnen. Das Ziel muss sein — und
hierfiir wirbt der Ratgeber —, flir epilepsiekranke Kinder
und Jugendliche soweit wie moglich Entwicklungs-
bedingungen herzustellen, die ihnen vergleichbare
Erfahrungen und damit Entwicklungschancen wie
Gesunden ermoglichen. Dies gilt fur den hauslichen
wie auBBerhauslichen Alltag und vor allem fiir Schule
und Ausbildung.
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WeiterfUhrende Informationen

G. Kramer, R. Thorbecke, T. Porschen,: Epilepsie und
Fiihrerschein, Hippokampus Verlag, Darmstadt 2011

Bundesminister fur Arbeit und Sozialordnung:
Berufsbildungswerke. Einrichtungen zur beruflichen
Eingliederung jugendlicher Behinderter, Bonn, 2003

K. Jakob et al.: Toni. Ein Wegbegleiter fiir Kinder im
Krankenhaus. Herausgeber: Epilepsiezentrum
Kleinwachau e.V., 1999

G. Kramer & R. Appleton: Epilepsie - Ein illustriertes
Worterbuch fir Kinder und Jugendliche,
Hippokampus-Verlag, Darmstadt, 2010

G. Kramer, J. Tomaschoff Epilepsie von A bis Z.
Medizinische Fachworter verstehen. TRIAS-Verlag,
Stuttgart, 2005

G. Kramer: Epilepsie: Antworten auf die haufigsten
Fragen. TRIAS-Verlag, Stuttgart, 2000

C.G. Lipinski: Sport bei Anfallskrankheiten.
Herausgeber: Fachkrankenhaus Neckargemind gGmbH

H. Mayer: Epilepsie. Theoretische und praktische
Aspekte eines Syndroms aus psychologischer
Perspektive. In: H.-P. Michels (Hrsg.): Chronisch
kranke Kinder und Jugendliche, dgvt-Verlag,
Tubingen, 1996

H. Mayer: Neuropsychologie der Epilepsien,
Hogrefe, Gottingen, 2011

M. Briinger, H. Mayer.: Diagnostik und Behandlung
von Anfallserkrankungen, Psychotherapie im
Dialog, 12, 279-285, 2011

S. Ried. G. Schiuler: Epilepsie — vom Anfall bis zur
Zusammenarbeit. Blackwell Wissenschaftsverlag,
Berlin-Wien, 1997

H. Schneble: Unser Kind hat Anfélle. Herausgeber:
Epilepsiezentrum Kork (auch in tirkischer und rus-
sischer Sprache erhaltlich)

H. Schneble: Epilepsien bei Kindern: Wie Ihre
Familie damit leben lernt. TRIAS-Verlag,
Stuttgart,1999

H. Schneble: Epilepsie. Taschenbuch-Reihe Wissen.
Beckverlag, Miinchen, 2003

H.-D. Steinmeyer: Rechtsfragen bei Epilepsie.
Herausgeber: Stiftung Michael, Hamburg, 1995

Verzeichnis der Epilepsieambulanzen (zu beziehen
uber die Stiftung Michael, Hamburg)

Verzeichnis der Selbsthilfegruppen fir Epilepsie (zu
beziehen lber die Stiftung Michael, Hamburg)

Weitere kostenlose Informationsschriften erhalten
Sie beim Informationszentrum Epilepsie (IZE) in
Bielefeld, bei der Stiftung Michael in Hamburg
(siehe Adressenverzeichnis) und bei der

DESITIN Arzneimittel GmbH. www.desitin.de
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Adressen-Ubersicht
In Deutschland

Deutsche Epilepsie-Vereinigung e.V. (DE)
(Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen)
www.epilepsie-vereinigung.de
Geschaftsstelle: ZillestraB3e 102, 10585 Berlin,
Tel. 030/ 3 42 44 14

einfille

(Zeitschrift der Epilepsie-Selbsthilfe)
Redaktion: Zillestrasse 102,10585 Berlin,
Tel. 030/ 3 41 42 52

Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie e.V. und
Informationszentrum Epilepsie

Reinhardtstr. 27 ¢, 10117 Berlin

Webseite: www.izepilepsie.de

Webseite Fachgesellschaft: www.dgfe.info

Tel. 0700 / 13 14 13 00

Stiftung Michael zur Bekampfung von
Anfallkrankheiten
http://www.stiftungmichael.de

AlsstraBBe 12, 53227 Bonn,

Tel. 0228 / 94 55 45 40
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In der Schweiz

Schweizerische Liga gegen Epilepsie (SLgE)
http:// www.epi.ch

Seefeldstrasse 84, 8008 Zurich,

Tel. +41 43 488 67 77

Epi-Suisse Schweizerischer Verein fiir Epilepsie
http://epi-suisse.ch/

Seefeldstrasse 84, 8008 Zirich,

Tel. +41 43 488 68 80

In Osterreich

Osterreichische Gesellschaft fiir Epileptologie
www.ogfe.at

Hermanngasse 18/1/4, 1070 Wien,

Tel. +43 (0)1 890 3474

Elterninitiative anfallskranker Kinder
www.eiak-online.at

Kaiserebersdorferstr. 79/10/38, 1110 Wien,
Tel. : 0650 792 2973
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Liebe Leserin, lieber Leser, liebe Eltern!

Sie halten heute eine wertvolle Broschiire in Ihren Handen,
die von namhaften Autoren des Epilepsiezentrums Kork
erstellt und mit Unterstiitzung der Firma DESITIN
Arzneimittel GmbH gedruckt worden ist.

Epilepsie ist eine der haufigsten chronischen Erkrankungen
des Kindesalters. Durch die Diagnose ,Epilepsie” wird die
Lebenssituation der Familie dramatisch veradndert. Ziel
unserer Arbeit ist es, die Kompetenz der Eltern zu starken
und Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung zu geben.
Die Kinder sollen eine Forderung erhalten, die ihren
Fahigkeiten entspricht, um eine freie Entfaltung der
Personlichkeit zu ermoglichen. Dies erreichen wir durch
Aufklarung, Abbau von Vorurteilen und Angeboten von
Entlastungsmaoglichkeiten.

Der Epilepsie Bundes-Elternverband e.V. (e.b.e.) ist ein
bundesweiter Dachverband flir Gruppierungen von Eltern
epilepsiekranker Kinder und Jugendlicher. Der Vorstand
arbeitet ehrenamtlich und der Verein finanziert sich
ausschlieBlich aus Mitgliedsbeitragen und Spenden.

Wir freuen uns, wenn auch Sie unsere Arbeit mit einer
kleinen Spende anerkennen — es ist uns jeder Betrag
willkommen.

Thr
Epilepsie Bundes-Elternverband e.V.

Uberweisungstréger / Spende

Vd3S

13

epilepsie bundes-elternverband e.v.

DE47 3305 0000 0000 7475 92
WUPSDE33XXX

SEPA-Uberweisung
SPENDE
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