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Einleitung

Das ,Modellprojekt Epilepsie” ist ein Kooperationsprojekt von 2007 bis 2010 zwischen den
Berufsbildungswerken Waiblingen und Offenburg und dem Epilepsiezentrum Kork. Das Ziel
ist die Verbesserung der Ausbildung und Eingliederung junger Menschen mit Epilepsie. Ein
multiprofessionelles Team aus Sozialpddagogen/Sozialarbeitern, Psychologen und Fach-
arzten der drei Standorte arbeitet zusammen.

Auf Grundlage der Ergebnisse des ,Modellprojekts Epilepsie” wurde der vorliegende
Leitfaden zur beruflichen Rehabilitation junger Menschen mit einer epileptischen und/oder
dissoziativen Anfallserkrankung entwickelt. Der Leitfaden beschreibt einen verzahnten
Qualifizierungsprozess, mit dem Ziel einer dauerhaften beruflichen und gesellschaftlichen
Eingliederung der an Epilepsie erkrankten Menschen.

Wenn im folgenden von Menschen mit Epilepsie gesprochen wird beziehen sich die
Aussagen Uberwiegend auch auf junge Menschen mit dissoziativen Anfallen.

Dissoziative Anfélle sind fur Betroffene und ihr Umfeld /ihre Angehorigen mindestens ebenso
belastend, wie epileptische Anfélle.

Die oft dramatisch verlaufenden Anfalle, die schwierige Diagnostik, die mangelhafte
Wirksamkeit von Medikamenten, der fehlende organische Befund oder das gemeinsame
Auftreten epileptischer und dissoziativer Anfélle erfordern ein hohes Mal3 an padagogischer
und psychologischer Kompetenz. Betroffene brauchen fachliche Begleitung, um eine
Ausbildung absolvieren und sich beruflich und sozial integrieren zu konnen. Dieser
Personenkreis braucht die im Konzept beschriebenen Leistungen in besonderem Mal3.

Der vorgelegte Leitfaden richtet sich an die Tréager der beruflichen und medizinischen
Rehabilitation von Mensch.(_en mit Epilepsie, an die Sozialdienste in Kliniken, Krankenkassen,
Versicherungstrager, an Arzte, Selbsthilfegruppen und Schulen und an die Agentur flr
Arbeit.

Anmerkung:

Aus Grinden der besseren Lesbarkeit haben wir auf die gleichzeitige Nennung der
weiblichen und mannlichen Form verzichtet.

Es sind selbstverstandlich immer beide Geschlechter gemeint.
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1 Vorbemerkungen

Epilepsie ist eine der haufigsten chronisch verlaufenden Erkrankungen des Gehirns. Etwa
1% aller Menschen ist an einer Epilepsie erkrankt. In Deutschland sind das 600 bis 800 000
Personen.

Jede chronische Erkrankung, jede Behinderung und vor allem jede Mehrfachbehinderung
beeinflusst die soziale Entwicklung negativ und belastet die Betroffenen, die Eltern und
andere Angehorige, wie z.B. Geschwister. Bei Epilepsie trifft dies in besonderem Mal3e zu.

Der plotzlich und tberraschend auftretende, manchmal dramatische grof3e Anfall 16st bei den
meisten Menschen, die ihn miterleben, Verstérung und Angst aus. Angehdrige, Erzieher,
Arbeitgeber und Passanten wissen nicht, wie sie sich verhalten sollen, wie sie helfen
koénnen, ob Lebensgefahr besteht und wo Hilfe zu finden ist. Ihre Unsicherheit mindet oft in
Abwehr, Riickzug oder sogar Ablehnung. Dadurch ist ihre soziale und in der Folge die
berufliche Integration gefahrdet.

Nach SGB IX § 1 haben Behinderte oder von Behinderung bedrohte Menschen, somit auch
junge Menschen mit Epilepsie, ein Recht auf Teilhabe am beruflichen und gesellschaftlichen
Leben. Ziel der daraus abgeleiteten Leistungen ist es, ihre Selbstbestimmung und
gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu férdern und Benachteiligungen
zu vermeiden. Aufgrund ihrer Erkrankung und den héaufig vorkommenden zuséatzlichen
Handicaps bendtigen junge Menschen mit Epilepsie besondere Hilfen, um diese Rechte
verwirklichen zu kénnen.

2 Ausgangssituation

Die Berufswahl fir Epilepsiekranke wird aus Sorge vor Gefahren durch Anfélle im
Betriebsalltag unnétig eng gehalten. Oft wird pauschal aufgrund der Erkrankung Epilepsie
beraten. Zu wenig wird die tatsdchliche individuelle Einschrankung durch die Art und
Haufigkeit der Anfalle beachtet. Jeder Fall ist anders und jede Beratung sollte sich an den
tatsachlichen Beeintrachtigungen einerseits und den vorhandenen Mdoglichkeiten anderer-
seits orientieren.

Heute konnen ca. 70 % aller Betroffenen durch adaquate Medikation oder Operation
anfallsfrei werden oder ihr Anfallsgeschehen kann sich so weit verbessern, dass sie dadurch
im alltaglichen Leben und im Beruf nicht wesentlich beeintrachtigt sind.

Die meisten Menschen mit Epilepsie sind in der Lage, eine Berufsausbildung zu absolvieren
und einen Beruf auszuliben. Dabei ist es nicht notwendig, sie vorwiegend auf Tatigkeiten
z.B. im Buro oder in einer Gartnerei einzuschranken, weil dort das scheinbar ,geringste”
Risiko besteht.

Probleme, die den Einstieg ins Berufsleben oder den Erhalt des Arbeitsplatzes gefahrden,
entstehen oft durch fehlendes Wissen Uber das Krankheitsbild. Besonders bei der Suche
nach einem Ausbildungsplatz haben junge Menschen mit Epilepsie oft grof3e Probleme.
Viele Arbeitgeber haben aus Unkenntnis und aufgrund falscher Informationen Angst,
Betroffene einzustellen. Eine umfassende Aufklarung fordert das Verstéandnis gegeniber
Menschen mit Epilepsie und verhindert am ehesten, dass ihnen die Teilhabe am beruflichen
und gesellschaftlichen Leben vorenthalten wird.
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In Deutschland liegt — wie in anderen vergleichbaren Landern auch — die Arbeitslosenrate bei
Menschen mit Epilepsie etwa dreimal so hoch wie in der Allgemeinbevélkerung (vgl.
Thorbecke, Specht 2002), zudem sind Frihberentungen haufig.

Junge Menschen mit einer Epilepsie und zusatzlichen Einschrankungen, z.B. einer
Lernbehinderung, sind hier noch deutlicher benachteiligt. Inre Chancen auf eine Ausbildung
und einen Arbeitsplatz sind noch starker eingeschrankt. Gerade solche jungen Menschen
brauchen die besonderen Hilfen und Rahmenbedingungen einer beruflichen Rehabilitations-
einrichtung, z.B. eines Berufshildungswerkes (BBW), um eine ihren F&higkeiten ange-
messene Ausbildung absolvieren zu kénnen.

Nach Untersuchungen des Epilepsiezentrums Kork im Jahr 2005 waren es ca. 120 junge
Menschen mit Epilepsie, die keinen Ausbildungs- oder Arbeitsplatz erhalten haben und
deshalb immer wieder in UbergangsmafRnahmen und Helfertatigkeiten vermittelt wurden (vgl.
Christ 2001).

Auch als Erwachsene kdnnen Betroffene keine oder nur eine schlecht bezahlte Arbeit finden,
weil sie keine Ausbildung absolvieren konnten.

Das Ziel ist es, diesen jungen Menschen mit Epilepsie und Lerneinschrankungen eine fir sie
adaquate Ausbildung und Arbeit zu ermdglichen.

Psychosoziale Aspekte

Chronische Erkrankungen wie die Epilepsie beeinflussen die Entwicklung eines Kindes und
treffen es in seiner ganzen Person. Fir die Eltern bedeutet die Anfallserkrankung eine grof3e
Herausforderung. Eltern und Kinder missen sich mit der Diagnose auseinandersetzen.
Angste, Wut auf die Ungerechtigkeit des Schicksals und eine feindlich erlebte Umwel,
Trauer und Schuldgefuihle kénnen es Eltern schwer machen, die Krankheit ihres Kindes zu
akzeptieren. Dieser Prozess muss zunachst durchlebt werden.

Wie alle Kinder und Jugendliche missen Jugendliche mit Epilepsie Entwicklungs- und
Abloseprozesse bewadltigen. Die Epilepsie stellt in diesem dynamischen Prozess eine
besondere Herausforderung und Belastung fir Eltern und Kinder dar.

Im Allgemeinen Ubernimmt das heranwachsende Kind zuné&chst die Normen und Regeln der
Erwachsenen, entwickelt dann aber eigene Werte und Zielvorstellungen, die es in immer
groRer werdenden Freiraumen Uberprift. Voraussetzung hierfur ist, dass die dabei
entstehenden unvermeidlichen Angste von den Eltern und vom Kind iiberwunden werden.
Eltern und Kinder mussen lernen, die mit der zunehmenden Selbsténdigkeit verbundenen
Risiken einzugehen.

Eine unginstige Krankheitsbewéltigung kann dazu fihren, dass Eltern ihre jugendlichen
Kinder nicht loslassen und so wichtige Entwicklungsschritte verhindern. Bei Jugendlichen mit
Epilepsie besteht die Gefahr, dass Verhaltensunsicherheit als Folge elterlicher Uberfiirsorge
und Hilfe entsteht.

Fur das Selbstbild der epilepsiekranken Jugendlichen hat dies meistens sehr negative
Folgen. Die Jugendlichen merken, dass man ihnen wenig zutraut, entwickeln Selbstzweifel
und verlassen sich schlie3lich ganz auf die Unterstlitzung anderer.

Nur wenn die jungen Menschen die Mdéglichkeit haben, sich selbst auszuprobieren, wenn sie
konkrete praktische Erfahrungen sammeln kénnen, wenn sie ermutigt werden, auch Risiken
einzugehen, kdnnen sie Selbststandigkeit, Selbstsicherheit und Vertrauen in die eigenen
Fahigkeiten gewinnen (vgl. Hartwig, Kassebrock 1997).

Ein weiterer Prozess, der haufig zu beobachten ist, wird als ,Prozess der fehlgesteuerten
Hilfe* bezeichnet. Er beschreibt einen fortlaufend negativen Interaktionsstil zwischen dem
Jugendlichen und seinen Eltern. Dabei erklaren sich die Eltern z.B. gegeniiber dem
medizinischen Personal bereit, fir eine konsequente Durchfiihrung der Behandlungs-
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maBnahmen zu sorgen. Die elterliche Uberwachung vermittelt dem Jugendlichen
zunehmend das Geflhl, kritisch beobachtet, kontrolliert, eingeschrankt und in seiner
Entscheidungsfreiheit beschnitten zu werden. Er reagiert mit Nachlassigkeiten in der
Therapiemitarbeit.

Die Eltern wiederum drohen mit Sanktionen, der Jugendliche verweigert sich immer haufiger
und die Eltern verstarken die Kontrolle. Die Interaktion verlauft damit im standigen Kreis
zwischen elterlichen Forderungen und Drohungen auf der einen Seite und jugendlichem
Protest und Widerstand auf der anderen.

Langfristig fuhrt dies zu einer deutlichen Zunahme der Konfliktsituationen.

Die Auswirkungen der Epilepsien auf die jungen Menschen wurden in zahlreichen Studien
nachgewiesen.

Matthews und Mitarbeiter (1982) haben bei ihren Untersuchungen drei Aspekte heraus-
gearbeitet, die in besonderer Weise zur Verunsicherung Epilepsiekranker beitragen:

1. die Unvorhersagbarkeit des Auftretens epileptischer Anfélle
2. die sichtbare Manifestation der Krankheit durch den Anfall und
3. der Verlust von Kontrolle Gber den eigenen Kérper wéhrend des Anfalls

Diese Aspekte kdnnen zu einer Steigerung der sozialen Angste und zu verstarktem Riickzug
fuhren. Durch angstbesetzte Kontrolle durch die Eltern und tGbergrof3e Einschrankungen aus
Angst vor Anfallen wird, das Auftreten psychischer Beeintrachtigungen begunstigt.
Einschrankungen durch Verbote oder das standige Geflhl, mit Gleichaltrigen nicht mithalten
zu konnen, werden als schmerzlich erlebt. Als Folge daraus entwickeln sich bei Menschen
mit Epilepsie haufiger Depressionen und Angste, als bei Personen mit anderen chronischen
Erkrankungen (Finger 1994).

Die psychosozialen und krankheitsspezifischen Risiken und Belastungen sind vielféltig und
kénnen durch die folgenden Merkmale zusammengefasst werden:

Angstlichkeit

Depressivitat

Emotionale Instabilitat
Erwachsenenabhangigkeit
Geringes Kompetenzgefihl
Mangelndes Selbstvertrauen
Unselbstandigkeit

Mangelnde Krankheitseinsicht

Durch Krankenhausaufenthalte und Arztbesuche versaumen Jugendliche mit Epilepsie oft
den Unterricht und haben weniger Ubungsmdglichkeiten als Gleichaltrige. AuRerdem werden
durch die Erkrankung Krafte gebunden, die gesunde Jugendliche fur berufliche Lernprozesse
frei zur Verfigung haben. Es kann zu gefiihlsbedingten und motivationalen Lernstérungen
kommen (vgl. Smattosch 1997).

In der Befragung von Thompson & Oxley (Epilepsia, S.9-18; 1988) &ul3erten 92 Patienten
Unzufriedenheit in vier Problembereichen. Die am haufigsten genannten Schwierigkeiten
waren die im sozialen Kontakt (73%).

Die Befragung des Epilepsiezentrums Kork (vgl. Christ 2001) bei 149 ehemals stationaren
und ambulanten Patienten ergab, dass 78% bislang keinen engeren Freundskreis aufbauen
konnten. Als Grinde gaben sie an:
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e Mangelnde Selbstsicherheit und negative Selbstwertgefihle

Unvereinbarkeit der erforderlichen RegelméaRigkeit im Tagesverlauf mit den
Freizeitgewohnheiten der Altersgruppe

Einschrankungen bei sportlichen Aktivitaten

Mangelnde Ablésung vom Elternhaus

Angst vor Kontrollverlust und Sichtbarkeit der Erkrankung
Konfrontation mit Vorurteilen

Verletzlichere Entwicklung von Sexualitat und Intimitat
Risiken bei Offenbarung bzw. Verheimlichung der Erkrankung

Diese genannten Aspekte sind fur eine Betreuung wéahrend einer beruflichen Rehabilitation
besonders zu beachten.

3 Qualitatsgrundsatze

3.1 Qualifikation von Mitarbeitern

Die fachliche Begleitung junger Menschen mit Epilepsie auf dem Weg in Beruf und
Gesellschaft stellt besondere Anforderungen an alle Beteiligten. Mitarbeiter, die mit
Jugendlichen mit Epilepsie arbeiten, haben eine Qualifizierung mit medizinischen,
sozialrechtlichen, sozial- und neuropsychologischen Inhalten absolviert. In der Einrichtung
steht eine Epilepsiefachkraft als Ansprechpartner fur die MA zur Verfigung (siehe Anhang).
Alle Mitarbeiter haben grundlegende Kenntnisse tber Anfallserkrankungen, AuRerungsform
epileptischer und dissoziativer Anfalle und sind mit Erste-Hilfe-Mal3Bnahmen vertraut. Die
zZielgerichtete, systematisch geplante individuelle Forderung, die interdisziplindre
Kooperation und Kommunikation, die Reflexion des padagogischen Handelns und die
regelméafiige Fortbildung ist gemeinsame Aufgabe aller am Prozess Beteliligten.
Geschlechtsspezifische  Bedirfnisse werden bei der Forderung bertcksichtigt
(Genderaspekt).

Die Grundséatze zur Qualitdtssicherung und Leistungsbeschreibung in anerkannten
Einrichtungen der beruflichen Rehabilitation fordern den Nachweis der Planung,
Durchfiihrung und Evaluation individueller FérdermaRhahmen fir die Rehabilitanden. Die
individuelle Qualifizierungsplanung ist ein qualitatsrelevanter Prozess von hoher Prioritét.
Sozialpaddagogische, psychologische, schulische und berufsbildende Inhalte werden in der
Qualifizierungsplanung sinnvoll aufeinander abgestimmt und mit Blick auf die Ziele integriert.
Die Qualifizierung erfolgt nach geregelten Verfahren. Sie ist systematisch, nachvollziehbar,
Uberprifbar. Sie wird dokumentiert, evaluiert und weiterentwickelt.

3.2 Epilepsiespezifische Leistungen fir junge Menschen
Ausgangspunkt der Forderung sind die beruflichen und persoénlichen Ziele der jungen
Menschen. Grundlage der Foérderung sind die Ergebnisse medizinischer, psychologischer
und Dberuflicher Diagnostik. Junge Menschen mit Epilepsie erhalten spezielle
bedarfsorientierte Angebote (Lern- und Leistungstraining, Ausdauer- und Ged&chtnistraining,
Psychoedukative Schulung).
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3.3 Rahmenbedingungen

3.3.1 Medizinische Versorgung

Fur die jungen Menschen mit Epilepsie steht in der Einrichtung ein epileptologisch
qualifizierter Fachdienst zur Verfligung. Dartiber hinaus kooperiert die Einrichtung mit einer
Epilepsieklinik oder einer epileptologischen Fachpraxis.

3.3.2 Ausstattung

Fur junge Menschen mit Epilepsie stehen Ruhebereiche zur Verfiigung in denen die jungen
Menschen von qualifizierten Mitarbeitern betreut werden.

Im Lernort Wohnen stehen bei Bedarf Uberwachungssysteme fiir junge Menschen mit
nachtlichen Anfallen zur Verfligung. Nachts ist dort jederzeit ein Mitarbeiter unmittelbar vor
Ort erreichbar.

4 Ziele und Perspektiven der beruflichen Rehabilitation

Ziele und Perspektiven der beruflichen Rehabilitation fir junge Menschen mit Epilepsie und
zusatzlichen Beeintrachtigungen (Lernbehinderung, kérperliche Behinderung, psychische
Erkrankung, unbefriedigende Anfallskontrolle) sind:

Abbau von Ausbildungs- und Arbeitshemmnissen durch speziell auf Menschen mit
Epilepsie ausgerichtete berufsorientierte Beratung und Erprobung.

Unterstitzung bei der Berufswahl und wahrend der Ausbildung durch ein
interdisziplindres Fachteam in der beruflichen Rehabilitationseinrichtung, so dass die
Epilepsie keine unuberwindliche Barriere darstellt.

Bereitstellung und Akquise geeigneter betrieblicher und aulerbetrieblicher Ausbil-
dungsplatze.

Optimierung und Verzahnung der medizinischen, psychologischen und beruflichen
Diagnostik. Auswahl und Einsatz geeigneter, abgestimmter diagnostischer
Instrumente durch speziell ausgebildete Fachleute. Ableitung von Qualifizierungs-
empfehlungen und Durchfiihrung ressourcenorientierter individueller Férderung.

Erweiterung des Ausbildungsspektrums entsprechend der Eignung, Neigung und
Risikoanalyse.

Durchfiihrung von Aufklarungs- und Fortbildungsmodulen sowie Beratung fir
Betroffene, Angehorige, Betriebe, Schulen und Padagogen. Sie sollen in die Lage
versetzt werden, auf Grundlage fundierten Wissens und Verstandnisses zu handeln
und zu entscheiden.

Durchfiihrung epilepsiespezifischer Schulungsprogramme fir Menschen mit Epilepsie
(MOSES, FAMOSES, PEPE). Ziel: Starkung der Fahigkeit zur Selbsthilfe,
Eigeninitiative und Krankheitsverarbeitung.

Unterstitzung bei der Verselbstéandigung und Nachreifung durch differenzierte Wohn-
und Betreuungsangebote.

Erleichterung des Ubergangs von der Ausbildung in die Berufstatigkeit. Durchfiihrung
spezifischer Unterstiitzungsangebote.
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S5 Zielgruppe

Zielgruppe der in diesem Leitfaden beschriebenen Foérderempfehlungen sind junge
Menschen mit einer epileptischen und/oder dissoziativen Anfallserkrankung, die aufgrund
von Art und Schwere ihrer Anfallserkrankung oder aufgrund zusétzlicher Beeintrachtigungen
(Lernbehinderung, Lernbeeintrachtigung, Teilleistungsstérung und/oder  psychische
Behinderung), noch keine Erstausbildung absolviert haben und die fir ihre berufliche
Qualifikation die besonderen Hilfen einer beruflichen Rehabilitationseinrichtung benétigen.

Unter einer Epilepsie versteht man eine Stérung des Gehirns, die durch eine dauerhafte
Neigung zur Entwicklung epileptischer Anfélle sowie durch die neurobiologischen, kognitiven,
psychologischen und sozialen Konsequenzen dieses Zustands gekennzeichnet ist. Die
Definition einer Epilepsie setzt das Auftreten mindestens eines epileptischen Anfalls ohne
erkennbaren Ausloser voraus.

6 Berufswahl und Ausbildung

Mit der geplanten, systematisch durchgefiihrten und zielgerichteten, individuellen Férderung
junger Menschen mit Epilepsie, wird eine an den speziellen Erfordernissen des
Personenkreises orientierte berufliche, personliche und gesellschaftlich-soziale Bildung der
Betroffenen gewahrleistet.

Jeder junge Mensch erhalt individuelle Leistungen zur Erreichung seiner beruflichen Ziele
nach dem Grundsatz ,so allgemein, wie mdglich, so spezifisch, wie erforderlich®.

Die Forderung orientiert sich an den Starken der jungen Menschen. Sie bertcksichtigt die
krankheitsspezifischen Besonderheiten und individuellen Voraussetzungen jedes Einzelnen
(Anfallsituation, Gefahrdungspotenzial, Leistungsfahigkeit, psychische Verfassung). Durch
gezielte Fordermal3nahmen werden Potenziale genutzt und Einschrdnkungen kompensiert.

Grundlage der Forderung sind die mit dem jungen Menschen vereinbarten Ziele. Anhand der
Ergebnisse der medizinischen und psychologischen Diagnostik (siehe Anhang) und der
systematischen Verhaltensbeobachtung in relevanten beruflichen und sozialen Situationen
werden Empfehlungen erarbeitet und im Rahmen einer auf den Betroffenen zugeschnittenen
individuellen Qualifizierung und Forderung realisiert.

6.1 Berufswahl und Berufseignung

Junge Menschen mit Epilepsie haben nicht zwangslaufig eine Einschrankung bei der
Berufswahl. Eine Epilepsie schrankt die Berufswahl nur dann ein, wenn die auszuiibende
Tatigkeit eine Gefahrdung der eigenen oder fremden Gesundheit mit sich bringt.

Grundlage dafir ist die ,Empfehlung zur Beurteilung beruflicher Méglichkeiten von Menschen
mit Epilepsie” (BGI 585) der Berufsgenossenschaft. MaRgebend sind in erster Linie die
personlichen Fahigkeiten und Fertigkeiten.

Die Bewertung wird regelmallig bedarfsorientiert, aber auf jeden Fall am Ende der
Ausbildung tberprift. Diese Bewertung wird in die Vermittlung in Arbeit genutzt.

Soll eine Entscheidung beziiglich des Gefahrdungspotentials am Arbeitsplatz getroffen
werden, missen mehrere Faktoren beriicksichtigt werden:
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Zunachst wird die Art und Schwere der Epilepsie betrachtet. Entscheidend fir die
Beurteilung ist, in welchem Umfang das Bewusstsein, die Haltung und die Willkiirmotorik
durch das Auftreten von epileptischen Anféllen beeintrdchtigt sind und inwieweit
unangemessene Handlungen auftreten. Es wird auch darauf geachtet, ob Anfélle tages-
zeitlich gebunden auftreten oder ob bestimmte Anfallsausloser vorliegen.

Eine groRe Rolle spielt die Anfallsfrequenz: relevant ist, ob eine langere Anfallsfreiheit
besteht oder Anfalle selten (maximal 2 pro Jahr), gelegentlich (3-11 pro Jahr) oder
ofter/haufig (1 pro Monat oder mehr) auftreten. Hinzu kommt die prognostische Einschatzung
des Arztes. Dabei wird geprift, ob alle therapeutischen Mdglichkeiten genutzt wurden, wie
die Mitarbeit des Betroffenen bei der Behandlung ist und ob der Behandlungsstand stabil ist.
Das Gefahrdungsrisiko wird minimiert, wenn Anfallsausloser bekannt sind und vermieden
werden kdnnen und wenn schitzende Faktoren, wie z.B. ein Vorgefihl (Aura) regelmafig
auftreten.

Erst dann kann eine Einordnung in eine von funf Gefahrdungsstufen nach BGI 585 erfolgen
(siehe Anhang). Sinn der Empfehlungen ist es, Kriterien fir die Beurteilung der Gefahrdung
durch die Epilepsie zur Verfigung zu stellen, die eine mdglichst objektive und sichere Ein-
schatzung ermdglichen.

Neben der Art, Haufigkeit und Schwere der Epilepsie muss auch der Arbeitsplatz einer
Prifung unterzogen werden.

Geht es um ein konkretes Berufsfeld, muss dieses differenziert betrachtet werden. Erst dann
kénnen Aussagen zur Eigen- und/oder Fremdgefahrdung und/oder den 6konomischen
Risiken (z.B. Fehlprogrammierung von Maschinen) getroffen werden. Somit wird bei der
Beurteilung der Gefdhrdung im angestrebten Beruf die Schwere der Epilepsie den
Anforderungen des Berufes und mdoglichst auch den Besonderheiten des jeweiligen
Arbeitsplatzes gegenubergestellt. Wenn diese sorgféltige Abwagung geschieht, stehen dem
Betroffenen verschiedene berufliche Méglichkeiten zur Verfiigung.

Grundsatzlich gilt, dass die Eigen- und Fremdgefahrdung nicht héher als im Alltag sein darf.

Die fachgerechte Beurteilung kann durch
e einen Betriebsarzt
e einen Vertreter des Unfallversicherungstragers
e eine Sicherheitsfachkraft und/oder
e einen Sicherheitsbeauftragten oder
e eine Epilepsiefachkraft
erfolgen und muss fiir jeden Betroffenen individuell durchgefihrt werden.

Wichtige Aspekte bei der Betrachtung Relevante Faktoren/
der Epilepsie sind: Anforderungen der Tatigkeit:

- Form der Epilepsie - Besteht aufgrund von

- Haufigkeit und Schwere Maschinen eine erhdhte
der Anfalle Verletzungsgefahr?

- Sind Schutzfaktoren - Ist eine Fahr-, Steuerungs-
vorhanden? oder Uberwachungstatigkeit
Z.B. kiindigen sich Bestandteil der Arbeit?
Anfalle durch Auren an? Gegenﬂberstellung) - Mussen Dritte beaufsichtigt

- Treten Anfalle tageszeitlich werden?
gebunden auf? z.B. Busfahrer, Erzieher,

- Kann man Anfallsausloser Krankenschwester
vermeiden? - Besteht erhdhte Absturz-

gefahr?

11



Berufliche Rehabilitation junger Menschen mit einer epileptischen und/oder dissoziativen Anfallserkrankung

6.2 Fallkonferenz

Bei schwierigen Entscheidungen aufgrund von komplexer Symptomatik und begleitender
Problematik kann eine Fallkonferenz bei der Wahl der geeigneten beruflichen Qualifizierung
helfen und Sicherheits- und Haftungsfragen klaren.

An der Fallkonferenz sollten die Entscheidungsverantwortlichen der Rehabilitations-
einrichtung, der Betriebsarzt, fachkundige Mitarbeiter aus der Ausbildung, Experten zum
Thema Epilepsie und Arbeit und mdoglichst ein Epileptologe teilnehmen. Ergebnisse der
Fallkonferenz und getroffene Entscheidungen muissen dokumentiert werden. Dieses
Vorgehen gewéhrleistet ein Optimum an Verantwortungsbewusstsein und Verhaltens-
sicherheit bei der beruflichen Qualifizierung, ohne die Mdéglichkeiten des jungen Menschen
unnotig einzuschréanken.

Fallkonferenzen kdénnen und sollen auch durchgefiihrt werden, wenn sich im Verlauf der
beruflichen Qualifizierung die Anfallsituation deutlich verdndert und neue Fragen zu
Arbeitssicherheit und zu den Qualifizierungsmoglichkeiten auftauchen. In diesem Zusam-
menhang sind die Beobachtungen und Erfahrungen besonders der Personen einzubeziehen,
die im alltaglichen Kontakt mit dem Betroffenen stehen (Ausbilder, Lehrer, Padagogen).

6.3 Ausbildungsreife und Ausbildungseignung

Zur Abklarung der Ausbildungsreife und Ausbildungseignung kommen in der beruflichen
Rehabilitation folgende Instrumente zum Einsatz:

Die Arbeitserprobung dient der Abklarung der beruflichen Eignung und der Auswahl von
erforderlichen Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (8 33 Abs. 4 SGB IX). Ziel der
Arbeitserprobung ist es, gemeinsam mit dem behinderten Menschen bei feststehendem
Berufsziel Zweifelsfragen in Bezug auf die konkreten Anforderungen der Aus- oder
Weiterbildung bzw. des Arbeitsplatzes zu klaren. Der behinderte Mensch soll sich selbst in
der Arbeitswelt erproben und seine Leistungsfahigkeit soll getestet werden. Ein fester
zeitlicher Rahmen ist fur die Arbeitserprobung nicht vorgesehen. Art und Dauer der
Arbeitserprobung wird mit dem behinderten Menschen im Einzelfall durch den zustandigen
Rehabilitationstrager (8 6 Abs. 1 SGB IX) festgelegt, in der Regel betragt die Dauer 3 bis 20
Arbeitstage.

Eine Berufsfindung dient der Abklarung der beruflichen Eignung und begleitet junge
Menschen bei ihrer Berufswahl.

Neben der intensiven Erarbeitung von Berufsinhalten werden die individuellen F&higkeiten
und Interessen der Teilnehmer herausgearbeitet und mit den Anforderungen einzelner
Berufsfelder verglichen.

Dauer: 1 bis maximal 3 Monate

Berufsvorbereitung. Die Feststellung der beruflichen Eignung gehort ebenso dazu, wie die
Vermittlung oder Erweiterung beruflicher Basisqualifikationen und allgemeinbildender
Unterricht, um schulische Bildungsliicken zu schlielen oder Kenntnisse aufzufrischen. Durch
Projekte, Praktika und Hospitationen wird der Kontakt zu Ausbildungsbetrieben und
Arbeitsplatzen hergestellt, um den Ubergang in den Arbeitsmarkt zu erleichtern.

Die Berufsvorbereitung dauert zwischen 9-18 Monate.

Das Ziel der Berufsvorbereitung ist es, junge Menschen in ihrer Berufswahl zu unterstitzen
und gemeinsam mit ihnen eine qualifizierte berufliche Entscheidung zu treffen. Die
Anmeldung fir eine Arbeitserprobung / Berufsfindung erfolgt in der Regel durch die
Beratungsfachkrafte der jeweils zustandigen Agentur fir Arbeit. Bei Bedarf kann der
Jugendliche fir die Dauer der Mal3nahme im Internat betreut werden.
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6.4 Ausbildung

Menschen mit Epilepsie konnen in vielen Berufen ausgebildet werden und
verantwortungsvolle Tatigkeiten auch an Maschinen austben. Durch ihre Erkrankung und
die damit verbundenen belastenden Begleitumstdnde stehen ihnen betriebliche
Ausbildungsplatze haufig nicht offen. Die Suche nach einem geeigneten, dauerhaften
Arbeitsplatz ist erschwert.

Junge Menschen mit Epilepsie profitieren von den vielfaltigen Fordermdglichkeiten in
Einrichtungen der beruflichen Rehabilitation. Diese Einrichtungen ermdoglichen ihnen die
gesetzlich zugesicherte Teilhabe am beruflichen und gesellschaftlichen Leben. Sie kdnnen
die Ausbildungszeit verlangern, die Ausbildung in Teilzeit absolvieren oder Prifungs-
erleichterung erhalten (8 48a BBIG/ § 25 HwWO; § 48 BBIG/ 42b HwWO)

7 Ubergang in Arbeit
7.1 Vermittlungscoaching

Fur den Ubergang in Arbeit ist fur Jugendliche mit Epilepsie eine gezielte Unterstitzung in
Form eines epilepsiespezifischen Vermittlungscoachings sehr hilfreich, da bei Menschen mit
chronischen Erkrankungen haufig ein erhdhter Unterstitzungsbedarf besteht. Dabei geht es
in der Regel nicht nur um Teilhabe am Arbeitsleben (oder Integration in das Berufsleben),
sondern auch um Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft mit seinen sozialen Beziehungen.
Bei dieser Unterstutzungsleistung geht es darum, die Jugendlichen mit Epilepsie in ihren
Empfindungen wahrzunehmen und ihre Schwierigkeiten im beruflichen, aber auch
lebensweltlichen Kontext zu erkennen und sie bei der Bewdltigung fachlich zu unterstitzen
(siehe ,Vermittlungscoaching fir junge Menschen mit Epilepsie® des Modellprojekts
Epilepsie).

7.2 Epilepsie am Arbeitsplatz

Es gibt Studien die sich intensiv mit dem Thema Epilepsie am Arbeitsplatz beschéftigt haben
(Kleinsorge 1997, Thorbecke 2005).

e Arbeiten, die mit Konzentration und korperlicher Belastung zusammenhangen
schutzen eher vor Anféllen. Es gibt demnach keinen Hinweis darauf, dass kdrperliche
Betatigung Anfélle provoziert.

e Arbeitgeber beflirchten oft, dass sich ein an Epilepsie erkrankter Arbeitnehmer direkt
an seinem Arbeitsplatz (z.B. an rotierenden Maschinen) verletzen kdnnte. Studien,
welche auf mehrere Jahre ausgelegt waren, widerlegen diese Befirchtung. Weitere
Studien bestétigen die Seltenheit von Unfallen am Arbeitsplatz in Folge von Anféllen:
zwischen 0 — 1% der Verletzungen / Unfalle sind epilepsiebedingt.

7.3 Haftung

Den Empfehlungen der Berufsgenossenschaft (BGI 585) kann entnommen werden, dass ein
epileptischer Anfall wahrend der Arbeitszeit kein Arbeitsunfall ist und somit keine Leistungs-
pflicht der gesetzlichen Unfallversicherung besteht.

Werden die geforderten Sicherheitsvorschriften eingehalten, erflllt der Arbeitgeber seine
Sorgfaltspflicht.
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Ein Arbeitsunfall liegt nur dann vor, ,wenn betriebliche Umstande wesentlich zur Entstehung
und zur Schwere des Unfalls beigetragen haben, (...) z.B. Sturz infolge eines Anfalls in eine
besonders gefahrdende Maschine® (BGI 585, S.17).

Ergeben sich Fragen im Zuge der Beschéftigung von Menschen mit Epilepsie, kdnnen
Arbeitsmediziner, Epilepsiefachkrafte, Sicherheitsfachkréfte oder Mitarbeitende der Berufs-
genossenschaft oder (falls eine Schwerbehinderung vorliegt) des Integrationsamtes zu Rate
gezogen werden.

Notwendig wird dies aber erst, wenn eine erhéhte Unfallgefahrdung vorliegt. Ein erhdhtes
Risiko ist gegeben, wenn das alltagliche Unfallrisiko (z.B. Sturz zu Hause) Uberschritten wird.

Das Gefahrdungsrisiko ist individuell von verschiedenen Faktoren abhangig und kann erst
nach Begutachtung definiert werden. Wesentliche Faktoren sind: Eigen- und Fremd-
gefahrdung sowie 6konomische Risiken (z.B. Fehlprogrammierungen von Maschinen).

Wird bei einer Prufung kein erhdhtes Risiko festgestellt, haftet im Fall eines Arbeitsunfalls
immer die gesetzliche Unfallversicherung. Eine Regressforderung des Unfallversicherungs-
trdgers kann nur erfolgen, wenn der Arbeitsunfall grob fahrlassig oder vorsatzlich
herbeigefihrt wurde.

7.4 Informationspflicht

Eine generelle Informationspflicht gegentber dem Arbeitgeber besteht fir den Jugendlichen
mit Epilepsie nicht (Kampen, 2002). Jedoch wiinschen sich Arbeitgeber, informiert zu
werden.

Der Jugendliche mit Epilepsie muss den Arbeitergeber Gber eine Epilepsie informieren,

e wenn der Arbeitgeber nach Krankheiten fragt und die Anfalle trotz Medikamenten-
einnahme die Arbeit einschranken

e wenn Anfélle trotz Medikamenteneinnahme die Eignung fiir die vorgesehen Tatigkeit
erheblich beeintrachtigen, z.B. durch Fremd- oder Eigengefahrdung, durch finanzielle
Verluste durch Fehlhandlungen bei der Arbeit

e bei besonders gefahrlichen Téatigkeiten, Aufsicht von Dritten oder Eigen- und/oder
Fremdgefahrdung; z.B. LKW- Fahrer, Krankenschwester, Gerustbauer,...
Die Ausiubung fir solche Tatigkeiten ist erst nach flnfjghriger Anfallsfreiheit ohne
Medikamenteneinnahme mdglich.

Der Arbeitgeber muss nicht informiert werden,

e wenn Anfélle keine Auswirkungen auf die vorgesehene Tatigkeit haben, d.h. die
Gefahrdung ist nicht héher als bei Menschen ohne Epilepsie

e bei langfristiger Anfallsfreiheit; es gelten die gleichen Regeln, wie bei der Beurteilung
der Fahrtauglichkeit (siehe Kapitel 7.5)

e wenn die Anfélle ausschlieR3lich im Schlaf oder in der Aufwachphase auftreten (nach
mindestens dreijdhriger Beobachtungszeit)

e wenn die Anfélle fest an bestimmte Bedingungen geknipft sind, die nicht mehr
bestehen oder zuverlassig vermieden werden, so dass die Wahrscheinlichkeit fir das
Auftreten von Anféllen am Arbeitsplatz minimal ist; z.B. Schlafentzug, Alkohol-
konsum, akute Erkrankungen (mit Fieber)

e nach zweijahriger Anfallsfreiheit mit oder ohne Medikamente
Ausnahme: Besonders gefahrliche Berufe, sie dirfen erst nach flnfjahriger
Anfallsfreiheit ohne Medikamente ausgetbt werden

e bei “ausgeheiltem Leiden”.

14



Berufliche Rehabilitation junger Menschen mit einer epileptischen und/oder dissoziativen Anfallserkrankung

7.5 Fihrerschein

Fur viele Arbeitsstellen ist eine Fahrerlaubnis zwingend notwendig. Zudem gibt es
Berufsbilder, in denen das Fuhren von Fahrzeugen notwendig ist. In landlichen Gebieten ist
das Netz der offentlichen Verkehrsmittel nicht immer ausreichend ausgebaut, so dass viele
Arbeitnehmer ein Fahrzeug bendtigen, um zu ihrem Arbeitsplatz zu gelangen oder ihre Arbeit
ausuben zu konnen.

e Menschen mit Epilepsie, die epileptische Anfalle mit Bewusstseinsbeeintrachtigungen
haben, dirfen keine Fahrzeuge fihren.

e Personen, deren Anféalle seit mindestens drei Jahren nur im Schlaf auftreten oder
deren Bewusstsein durch die Anfalle nicht beeintrachtigt ist, durfen Fahrzeuge
fuhren.

Das gleiche gilt fir Personen, die seit einem oder zwei Jahren anfallsfrei sind, abhangig von
der Art ihrer Anfalle. Diesen Personen kann ohne Bedenken die Fahrerlaubnis fir Motorrad
und PKW (A, B, B+E, A1, B1, ML, T) erteilt werden.

MaRgebend hierfir sind die ,Begutachtungs-Leitlinien zur Kraftfahrereignung“ der
Bundesanstalt fur Stralenwesen (BASt), die unter Berucksichtigung vieler Faktoren eine
verbindliche Empfehlung aussprechen.

Die Begutachtung nehmen Neurologen mit verkehrsarztlicher Zusatzqualifikation vor.

Der erste Ansprechpartner bei diesen Fragen ist der behandelnde Neurologe (vgl. Porschen
2000).

Besteht die Fahreignung nicht oder zeitweise nicht, gibt es sozialrechtliche Hilfen fur
Arbeitnehmer, die von Tragern der beruflichen Rehabilitation gewahrt werden kdnnen
(Agentur fur Arbeit, Deutsche Rentenversicherung oder auch Unfallversicherung)
Entscheidungsgrundlage ist eine facharztlichen Stellungnahme.

Fur Menschen mit Epilepsie ohne Fahrerlaubnis stehen unterschiedliche Hilfen zur
Verfiigung (siehe Kapitel 8, ,Unterstlitzung").

8 Unterstiitzung

8.1 Schwerbehinderung / Schwerbehindertenausweis

Der Gesetzgeber definiert den Begriff Behinderung wie folgt (SGB 1X § 2):

Menschen sind behindert, wenn ihre korperliche Funktion, ihre geistige Fahigkeit oder ihre
seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate von dem flr das
Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft beeintréachtigt ist.

Die Auswirkungen auf die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft werden als Grad der
Behinderung nach Zehnergraden abgestuft festgestellt.

Als schwerbehindert gelten nach dem Gesetz Menschen, bei welchen ein Grad der
Behinderung (GdB) von wenigstens 50 vorliegt. Auf Antrag des behinderten Menschen,
stellen die fur die Durchfihrung des Bundesversorgungsgesetzes zustandigen Behérden,
das Vorliegen einer Behinderung und den Grad der Behinderung fest. Die Behorde stellt
einen Schwerbehindertenausweis aus, welcher den Grad der Behinderung und evtl.
erforderliche Nachteilsausgleiche (Merkzeichen) nachweist. Ein Schwerbehindertenausweis
wird ab einem GdB von 50 ausgestellt.

Liegen mehrere Beeintrachtigungen der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft vor, so wird
der Grad der Behinderung nach den Auswirkungen der Beeintrachtigungen in ihrer
Gesamtheit, unter Beruicksichtigung ihrer wechselseitigen Beziehungen, festgestellt.
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Diese Feststellung ist nur zu treffen, wenn ein Grad der Behinderung von wenigstens 20
vorliegt.

Behinderte Menschen mit einem GdB ab 30 koénnen von der Agentur fiur Arbeit
schwerbehinderten Menschen gleichgestellt werden, wenn sie die Voraussetzungen erflillen
und sie infolge ihrer Behinderung ohne die Gleichstellung einen geeigneten Arbeitsplatz nicht
erlangen oder nicht behalten kénnen (gleichgestellte behinderte Menschen) (SGB IX § 2
Behinderung).

Schwerbehinderte Menschen kdnnen folgende Nachteilsausgleiche erhalten:

besondere Prifungsbedingungen z.B. Vorleser bei Lese-Rechtschreibschwéche

Befreiung vom Wehrdienst (ab GdB 50)

finanzielle / steuerliche Entlastung

Erleichterungen am Arbeitsplatz z.B. behindertengerechter Arbeitsplatz, Teilzeit-

beschaftigung, Arbeitsassistenz, Lohnkostenzuschuss bei Minderleistung, Kraft-

fahrzeughilfe

e Unentgeltliche bzw. verglnstigte Nutzung des offentlichen Personennahverkehrs
(Merkzeichen G)

e Zusatzurlaub (5 zusatzliche Urlaubstage pro Jahr bei Vollbeschéftigung)

e erhohten Kiindigungsschutz

Vor- und Nachteile des Schwerbehindertenausweises sind individuell gegeneinander abzu-
wagen (Kramer 2005, S. 357ff).

Es sollte sorgfaltig bedacht werden, in welcher Lebensphase der Antrag gestellt wird und in
welcher Situation ein Ausweis forderlich bzw. hinderlich sein kann.

Nachteile kbnnen entstehen, wenn
e Arbeitgeber furchten, der behinderte Mensch sei in seiner Leistungsfahigkeit stark
eingeschrankt und ihn deshalb nicht einstellen
e er keine zusatzlichen Leistungen (Urlaub, Kiindigungsschutz) gewéahren will
e er sich mit der Thematik nicht auseinandersetzen will
e vom Betroffenen selbst der Schwerbehindertenausweis als stigmatisierend em-
pfunden wird.

Anhaltspunkte zur Feststellung des Grades der Behinderung (GdB)
bei Epilepsien (Stand 2004)

Epileptische Art, Schwere, Haufigkeit, tageszeitliche Verteilung GdB / MdE
Anfélle
Sehr selten | Generalisierte (grof3e) und komplex-fokale Anfélle mit Pausen von 40%

mehr als einem Jahr; kleine generalisierte und einfach fokale Anfalle
mit Pausen von Monaten

Selten Generalisierte (grof3e) und komplex-fokale Anfélle mit Pausen von 50% - 60%
Monaten; kleine und einfach fokale Anfélle mit Pausen von Tagen

Mittlere Generalisierte (grof3e) und komplex-fokale Anfélle mit Pausen von 60% - 80%

Haufigkeit Wochen; kleine und einfach fokale Anfélle mit Pausen von Tagen

haufig Generalisierte (grof3e) und komplex-fokale Anfélle wochentlich oder 90% -
Serien von generalisierten Krampfanfallen, von fokal betonten oder 100%
von multifokalen Anféllen; kleine und einfach fokale Anfélle taglich
Nach drei Jahren Anfallsfreiheit, bei weiterer Notwendigkeit von 30%
Behandlung mit Antiepileptika
Ein Anfallsleiden gilt als abgeklungen, wenn ohne Medikation drei 0%

Jahre Anfallsfreiheit besteht Ohne nachgewiesene Hirnschadigung
ist dann kein GAB/MdE mehr anzunehmen.

(Aus: MOSES Er-Arbeitungsbuch S.192)
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8.2 Nachteilsausgleich
Fur die berufliche Integration sind die folgenden Leistungen relevant:

Arbeitsassistenz (fur Fahrten, die mit der beruflichen Téatigkeit zusammenhangen)

Wenn die betreffende Person nicht in der Lage ist, selbstandig ein Fahrzeug zu lenken und
das Fahren nicht pragender Bestandteil der beruflichen Tatigkeit ist, kann Arbeitsassistenz in
unterschiedlichen Formen gewahrt werden

1) der Beschaftigte mit Epilepsie stellt eine Person ein, die Hilfe leistet. Die Kosten werden
vom zustandigen Kostentrager erstattet.

2) Der Arbeitnehmer lasst die notwendige Leistung durch einen Dienstleister erbringen, z.B.
ein Taxiunternehmen, die Kosten werden wiederum durch den zustédndigen Kostentrager
erstattet.

3) Die Arbeitsassistenz wird Uber den Arbeitgeber abgewickelt. Er stellt dem Betroffenen
eine Person, die die Assistenz leistet, zur Seite und bekommt die ihm dadurch entstehenden
Kosten als ,besonderen Betreuungsaufwand“ vom Kostentrager erstattet. Die Abwicklung
erfolgt Uber das Integrationsamt.

Kraftfahrzeughilfe (fir Fahrten zur Arbeitsstelle)

Wenn ein Beschaftigter mit Epilepsie kein Fahrzeug fiihren kann und auch nicht
gewabhrleistet ist, dass ein Dritter das Fahrzeug fir ihn fuhrt, kann ein Zuschuss fir die
Beforderung zur Arbeit gewahrt werden. Die Hilfe wird dann gewéhrt, wenn die Benutzung
offentlicher Verkehrsmittel wegen der Schwere einer Behinderung und/oder der Lange der
Fahrzeit nicht zumutbar ist, z.B. wenn aufgrund der Anfallsfrequenz zu erwarten ist, dass
wahrend der Fahrt infolge eines Anfalls Hilflosigkeit auftritt oder wenn am Wohnort keine
offentlichen Verkehrsmittel zur Verfigung stehen, mit denen der Arbeitsplatz in
angemessener Zeit erreicht werden kann.

(Bundesagentur fur Arbeit 2007)

8.3 Leistungen flur Arbeitgeber

Bei der Agentur fur Arbeit und/oder beim Integrationsfachdienst (Kostentréger Integrations-
amt) kdnnen folgende Leistungen beantragt werden, um Arbeitsplatze finanziell zu fordern:

e Zuschuss fir eine befristete Probebeschaftigung

e Zuschuss fur technische Arbeitshilfen und behinderungsgerechte Ausstattung im
Betrieb z.B. Birostuhl mit Armlehnen fir einen stabileren Sitz, Umriistung von
Maschinen

e Eingliederungszuschuss (bei Ausgleich von Minderleistungen)

e Zuschuss zu den Lohnkosten

e Forderung der beruflichen Eingliederung durch Vertretung, Einstellungszuschuss zu
den Lohnkosten eines Vertreters

e Forderung der beruflichen Eingliederung durch Vertretung

(vgl. Regierung von Mittelfranken Integrationsamt 2003, S. 39)

Wenn bei einem Jugendlichen mit Epilepsie das Versorgungsamt einen Grad der
Behinderung (GdB) zwischen 50 und 100 festgestellt hat, kann sein Arbeitsplatz finanziell
gefordert werden.
Die Foérderung kann in unterschiedlicher Weise erfolgen:

e Durch Zuschusse / Darlehen zu den Investitionskosten (z.B. Sicherheitsaufriistung an

Maschinen)
e Kosteniibernahme des behinderungsbedingten Mehraufwands
e Zuschuisse und Pramien bei schwerbehinderten Auszubildenden
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e Integrationspauschalen bei Neueinstellungen besonders betroffener schwerbe-
hinderter Menschen (vgl. KVJS Ratgeber, Integrationsfachdienste, 2007)
Weitere Hilfen bieten der behandelnde Arzt und/oder Psychologe, Erziehungs-
beratungsstellen, spezielle Beratungseinrichtungen fur Epilepsie, Selbsthilfegruppen, die
Deutsche Epilepsievereinigung e.V. und das Informationszentrum Epilepsie der deutschen
Gesellschaft fur Epileptologie.

9 Psychosoziale Entwicklung und Integration

Neben der beruflichen Qualifizierung kommen der psychosozialen Entwicklung und der
sozialen und gesellschaftlichen Integration eine hohe Bedeutung zu.

Junge Menschen mit Epilepsie sind haufig nicht nur in Bezug auf die beruflichen
Mdglichkeiten benachteiligt, sie haben oft auch erhebliche psychosoziale Probleme.

Durch Uberbehitendes und angstlich besorgtes Verhalten der Eltern kann ihre Entwicklung
verzdgert sein. Sie sind oft schlecht in die Gruppe Gleichaltriger in Schule und Freizeit
integriert. Selbstwertprobleme und Depressionen sind haufig. Viele Jugendliche vermeiden
die Auseinandersetzung mit ihrer Erkrankung aus Scham. Von Angehérigen und Arzten
werden sie nur wenig zur aktiven Beschéaftigung mit ihrer Krankheit ermutigt.

Epilepsie beeinflusst, wie andere chronische Erkrankungen auch, den Lebensalltag auf lange
Sicht. Deshalb muss der professionelle Umgang damit weitaus mehr umfassen als nur
Diagnostik und die Verordnung von Therapien. Die Erkrankung erfordert es, dass die
Betroffenen selbst einen maf3geblichen Anteil an ihrer Behandlung tbernehmen. Nur wenn
es gelingt, die Betroffenen Uber die verschiedenen Aspekte der Krankheit zu informieren und
zur Mitarbeit zu motivieren, kénnen die alltaglichen Beeintrdchtigungen durch die Epilepsie
auf Dauer verringert werden, was sich wiederum positiv auf den Integrationsprozess
auswirkt.

9.1 Psychoedukation

Psychoedukative Schulungsangebote flir Menschen mit Epilepsie ermoglichen eine
Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit. Sie ermdglichen Kontakt und Austausch mit
anderen Betroffenen und machen die jungen Menschen zu Experten in eigener Sache.
Betroffene lernen ihre Epilepsie besser kennen und lernen besser mit ihrer Krankheit
umzugehen. Sie werden ermutigt und befahigt, mit ihrem Arzt und anderen Personen Uber
ihre Situation zu sprechen, Fragen zu stellen und angemessene Beratung und Behandlung
einzufordern.

Im Folgenden werden zwei erprobte psychoedukative Schulungsprogramme benannt, die im
Rahmen der beruflichen Rehabilitation durch geschulte Trainer zum Einsatz kommen.
Entwickelt wurden diese Programme von Arzten, Psychologen und Padagogen des
Epilepsiezentrums Bethel in Zusammenarbeit mit der Fachhochschule Bielefeld.

Das psychoedukative Schulungsprogramm MOSES (Modulares Schulungsprogramm
Epilepsie) richtet sich an Menschen mit Epilepsie, unabhangig von Alter und Bildungsstand.
Fur epilepsiekranke Menschen mit zusatzlicher Lern- oder geistiger Behinderung kann das
Programm PEPE genutzt werden. Dieses ist im Vergleich zu MOSES audio-visuell aufgebaut
und der theoretische Anspruch ist deutlich reduziert.

Durchgefiihrt werden beide Programme als Gruppenschulungen, in denen Themen aus dem
Alltag von Menschen mit Epilepsie interaktiv erarbeitet werden. Alle Teilnehmer erhalten
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didaktisch aufbereitete Unterlagen, die sich auf die Schulungsinhalte beziehen. So kénnen
sie sich auch nach Abschluss des Schulungsprogramms vertiefend mit ihren Themen
beschéftigen.

9.2 Compliance

Als Compliance bezeichnet man die Mitarbeit bzw. Kooperation des Patienten bei der
medizinischen Behandlung, z.B. durch Einhalten von Verhaltensregeln.

Die Compliance ist bei der Therapie vieler Krankheiten eine wichtige Voraussetzung fir den
Therapieerfolg. Der Patient muss bereit sein, den arztlichen Anweisungen zu folgen.
Begunstigt wird dies, wenn der Arzt die therapeutischen Anweisungen und Strategien auf die
Moglichkeiten und Wiinsche des Patienten abstimmt.

Mangelhafte Compliance kann bei Menschen mit Epilepsie schwerwiegende Folgen haben.
Durch unzuverldssige Medikamenteneinnahme koénnen vermehrt Anfélle auftreten.
Medikamente, die in der Vergangenheit wirksam waren, kdnnen ihre Wirkung verlieren, wenn
die Einnahme nicht korrekt erfolgt. UnregelmaRige Lebensgewohnheiten, wie Schlafmangel
kénnen ebenso Anfalle auslésen, wie Alkoholentzug nach exzessivem Alkoholkonsum.

Die Bereitschaft des Patienten, den &rztlichen Empfehlungen zu folgen, wird von
verschiedenen Faktoren beeinflusst. Unerwiinschte Nebenwirkungen, fehlende Information,
mangelndes Vertrauen sind nur einige der Faktoren.

Die Compliance kann sich im Verlauf der Behandlung andern. Deshalb sind Gesprache
zwischen Arzt und Patient und Mitarbeitern der beruflichen und sozialen Rehabilitation
hilfreich, um zu prifen, ob die Behandlung noch die Zustimmung der Beteiligten findet und
wie bisher weitergefiihrt werden kann.

Im Rahmen der beruflichen Rehabilitation ist die optimale Mitwirkung bei der medizinischen
Behandlung ein wichtiges Ziel. Verbindliche Vereinbarungen und schrittweise Einlbung von
Eigenverantwortung und Selbstandigkeit unterstiitzen den jungen Menschen dabei. Neben
psychoedukativen Schulungsprogrammen, Beratungs- und Informationsgesprachen zwi-
schen Arzt und Patient kann auch Psychotherapie die Compliance unterstitzen.

Die Forderung eines verantwortungsbewussten Verhaltens im Umgang mit der Krankheit ist
eine wichtige Aufgabe im Rehabilitationsprozess. Kontrolle und die Ubernahme der
Verantwortung durch Dritte kann nur ein zeitlich begrenzter Teilschritt auf dem Weg zu
eigenverantwortlicher Lebensfliihrung sein. Ziel ist immer das héchst mogliche Mal3 an
Eigenverantwortung auf Seiten des jungen Menschen mit Epilepsie. Nur wenn er seine
Erkrankung und die erforderliche Behandlung akzeptiert und mit den getroffenen Verein-
barungen einverstanden ist, wird er dauerhaft Behandlungserfolg, Selbstbestimmung und
Lebensqualitat erreichen kdnnen.

9.3 Angehdrigenarbeit

Die Angehdrigen sind in der beruflichen Rehabilitation wichtige Kooperationspartner. Sie
verfligen meist Uber wichtige Informationen beziiglich der Erkrankung der Jugendlichen. Es
ist deshalb sinnvoll, bereits im Vorfeld beruflicher RehabilitationsmaRnahmen mit ihnen im
Gesprach zu sein. Ein ausfihrliches Anamnese- und Vorstellungsgesprach mit dem
Jugendlichen und seinen Eltern ist unverzichtbar. Das Gesprach wird von Mitarbeitern des
psychologischen Fachdienstes, die griindlich zum Thema Epilepsie geschult sind, oder von
einer Fachperson Epilepsie geflhrt. Ein Gespréachsleitfaden steht zur Verfigung (siehe
Anhang). Eine Entscheidung Uber die Aufnahme in eine Rehabilitationsmaflinahme wird im
Anschluss an das Gesprach getroffen. In schwierigen, unklaren Fallen wird eine
Fallkonferenz einberufen (siehe Kapitel 6.2) um zu einer Entscheidung zu kommen. Zur
Fallkonferenz kdnnen die Angehdrigen hinzugezogen werden. Wichtige Entscheidungen im
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Verlauf der RehabilitationsmalBnahme werden in gleicher Weise vorbereitet. Die
verantwortlichen padagogischen Mitarbeiter (Ausbilder, Lehrer, Sozialpddagogen) werden
zur Beratung hinzugezogen.

Im Verlauf der Rehabilitation sind die Angehdrigen immer wieder wichtige Gesprachspartner.
Sie informieren Uber Entwicklungen und Veradnderungen in Bezug auf die Erkrankung und
die personliche Situation des jungen Menschen und unterstitzen den Rehabilitations-
prozess. Die Mitarbeiter halten regelmafigen Kontakt zu den Angehérigen und unterstitzen
sie durch fachliche Beratung.

Soll die berufliche Rehabilitation durch Férderung im Internat unterstitzt und erganzt
werden, ist es erforderlich, den Angehérigen Einblick in die padagogische Arbeit zu geben
fur ihre Anliegen offen zu sein und ihre Informationen und Erfahrungen in gegenseitiger
Beratung zu nutzen.

Angehorigen chronisch Kranker fallt es oft schwer, ihre Kinder in die Selbstandigkeit zu
entlassen. Sie sind in Sorge und furchten eine Verschlechterung der gesundheitlichen
Situation, wenn sie ihr Kind nicht eng begleiten und kontrollieren. Von den behandelnden
Arzten wird diese Problematik haufig verstarkt. Sie wenden sich im Gesprach tiberwiegend
an die Angehorigen und delegieren die Verantwortung fir Medikamenteneinnahme und
gesundheitsforderliche Lebensfihrung an sie. Diese Verantwortung dem Kind mit
zunehmendem  Alter schrittweise zu geben ist ein wichtiger psychosozialer
Entwicklungsprozess. Angehdrige brauchen hier einfiihlsame Beratung und Unterstitzung.

Manchen Angehorigen fallt es schwer, die dauerhaften Einschrdnkungen einer chronischen
Erkrankung zu akzeptieren. Sie haben Uberfordernde Erwartungen an die Leistungsfahigkeit
des jungen Menschen und eventuell auch an die Férdermdglichkeiten in der beruflichen
Rehabilitation. Auch hier kdénnen regelmalRlige Gesprache hilfreich sein, um zu einer
realistischen und akzeptierenden Haltung zu finden. Enttauschungen der Angehdrigen und
daraus resultierende Versagensgefihle der Jugendlichen kénnen durch fachliche Beratung
und regelmaRige Information der Angehdérigen vermieden werden.

Eine besondere Rolle spielen die Angehorigen beim Ubergang von der Ausbildung in die
Berufstatigkeit:
e Wird der Jugendliche ins Elternhaus zuriickkehren oder weiterhin bei den Eltern
wohnen?
¢ Welche Alternativen dazu gibt es?
e Wie konnen die Angehorigen die Suche nach einem geeigneten Arbeitsplatz
unterstutzen?
e Welche speziellen Hilfen gibt es?

Frihzeitige Abstimmung und gemeinsame Beratung aller Beteiligten ist erforderlich.

Der Jugendliche sollte, wann immer mdoglich, in die Informations-, Beratungs- und
Entwicklungsgesprache einbezogen werden. Vertrauensvolle Zusammenarbeit braucht
Offenheit. Erfolgreiche berufliche und psychosoziale Rehabilitation und Integration gelingt
nur mit allen Beteiligten, nicht fiir sie oder gar Uber sie hinweg.

9.4 Verselbstandigung
Chronische Erkrankungen gehen nicht selten mit psychosozialen Entwicklungsver-
zbgerungen einher. Haufige Krankenhausaufenthalte, Einschréankungen beim Sport und bei

der Freizeitgestaltung erschweren die Entwicklung. Die Erkrankung selbst bindet Energie,
die dann fur Entwicklungsaufgaben nicht zur Verfligung steht.
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Besorgte, angstliche, Uberbehitende Eltern verschérfen die Problematik. Sie schatzen viele
Situationen als gefahrlich ein, engen den Handlungsspielraum ihres Kindes durch Verbote
und Kontrolle zuséatzlich ein und Ubernehmen die Verantwortung fir Bereiche, fur die der
junge Mensch selbst zustandig sein musste (Medikamente, Lebensfiihrung, Arztgespréach).
Eine besondere Problematik ergibt sich bei Menschen mit Epilepsie aus dem
Anfallsgeschehen. Viele Betroffene haben Anfalle mit Bewusstseinsverlust und Verlust der
Haltungskontrolle. Solche Anfélle sind potenziell gefahrlich und Betroffene brauchen immer
wieder Hilfe. Die wiederkehrende Erfahrung des volligen Kontrollverlusts ist fir manche
Betroffene sehr beangstigend und zum Teil beschamend. Sie trauen sich deshalb selbst
wenig zu und wagen sich nicht oder nur zégerlich an neue Situationen und Aufgaben heran.
Teilleistungsstérungen und andere zusétzliche Handicaps konnen die Moglichkeiten zur
Verselbstandigung zusatzlich einengen.

Manche jungen Menschen mit Epilepsie kénnen das Ziel einer dauerhaften umfassenden
Verselbstandigung aufgrund ihrer Erkrankung und erschwerender Begleitumstdnde tat-
sachlich nicht erreichen.

Ziel der beruflichen und psychosozialen Rehabilitation ist es, fur alle Erkrankten das
personliche Optimum an Selbstandigkeit und Selbstbestimmung zu erreichen.

Fdr junge Menschen mit Epilepsie ist das Wohnen im Internat eine gute Mdéglichkeit, unter
padagogischer Anleitung vielfaltige lebenspraktische Féhigkeiten zu erwerben, ihre soziale
Kompetenz zu entwickeln und sich schrittweise auf eine selbstédndige Lebensflhrung
vorzubereiten. Der Ubergang von der Kinderrolle in die Erwachsenenrolle und die
erforderliche Abnabelung vom Elternhaus wird padagogisch unterstiitzt und begleitet. Gegen
Ende der Ausbildung ist der Wechsel in weniger intensiv betreute Verselb-
standigungswohngruppen oder in eine eigene Wohnung méglich. Auch der Ubergang in
betreute Wohnformen aufRerhalb des Elternhauses kann bei Bedarf vorbereitet werden.

9.5 Peergroup

In der Gruppe Gleichaltriger sind junge Menschen mit Epilepsie oft wenig integriert. Es ist fur
sie schwierig, Freunde oder einen Partner zu finden.

Viele erleben ihre Erkrankung stigmatisierend. Aus Scham und Angst vor Ausgrenzung
verschweigen manche ihre Erkrankung. Sie ziehen sich aus Angst vor Kontrollverlust und
Sichtbarkeit von Anfallen zuriick und sind sozial isoliert.

Einschrankungen beim Sport, in der Freizeit und in der Mobilitdt (fehlende Fahrerlaubnis)
erschweren den Kontakt zu Gleichaltrigen. Selbstwertprobleme, Angststérungen und
Depressionen kommen haufiger vor als bei Gleichaltrigen. (vgl. Thompson et al 1993, Christ
2001)

Zu einer Gruppe zu gehoren, Freundschaften zu kndpfen, mit Jugendlichen des anderen
Geschlechts zusammen zu kommen, ist fur die personliche und berufliche Entwicklung
junger Menschen mit Epilepsie deshalb besonders wichtig. Im Kontakt mit Gleichaltrigen
kénnen sie soziale Kompetenz, Selbstbewusstsein und Leistungsmotivation entwickeln.

Der Kontakt zu Erwachsenen und die Forderung durch Fachleute kann die
Auseinandersetzung mit der Peer Group nicht ersetzen. Die berufliche Férderung und das
Wohnen in einer Rehabilitationseinrichtung ermdéglichen und erleichtern fur die Jugendlichen
mit Epilepsie den Kontakt und die Integration in die Gruppe der Gleichaltrigen.

Die vielfadltigen Freizeitangebote im kreativen und sportlichen Bereich z.B. in
Berufshildungswerken, ermutigen Jugendliche dazu, Dinge auszuprobieren und eigene
Starken und Begabungen kennen zu lernen.

Durch die Teilnahme an speziellen Schulungsprogrammen (MOSES, PEPE) und
Gruppengesprachen, werden die Jugendlichen ermutigt mit ihrer Krankheit offen
umzugehen. In Unterrichtseinheiten und Gesprachsgruppen werden die Gleichaltrigen Uber
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das Krankheitsbild Epilepsie informiert und kénnen so Fehlinformationen und Vorurteile
revidieren.

Die Jugendlichen nehmen in der Gruppe keine Sonderstellung ein, sie machen vielmehr die
Erfahrung, dass auch andere junge Menschen mit Einschrdnkungen (Lernbehinderung,
psychische Behinderung) leben missen und kénnen.

9.6 Sport

Viele Menschen mit Epilepsie haben Freude an sportlicher Betétigung, die gerade bei ihnen
neben der kérperlichen Fithess auch eine wichtige psychosoziale Bedeutung hat. Sportliche
Leistungen unterstitzen die Entwicklung eines gesunden Selbstwertgefiihls und erméglichen
Gemeinschaftserlebnisse. Wenn sich Menschen mit Epilepsie sportlich betatigen wollen, gibt
es keinen Grund, sie vorschnell davon abzuhalten. Viele Sportarten kdnnen sie ohne
Einschrankungen betreiben allerdings gibt es einige Sportarten, deren Ausibung fir
Menschen mit einer aktiven Epilepsie ein erhdhtes Risiko darstellen.

Untersuchungen belegen, dass Aktivitat im Allgemeinen die Befindlichkeit Betroffener
verbessert und das Anfallsrisiko nicht erhéht (vgl. Eriksen et al.1994, S.1256-1264).

In folgender Tabelle sind zur Orientierung einige Sportarten zusammengestellt, die fur
Menschen mit einer aktiven Epilepsie in der Regel geeignet, bedingt geeignet oder nicht
geeignet sind. Jedoch muss bei der Beurteilung immer der Einzelfall betrachtet werden.

In der Regel geeignet
Angeln (in Begleitung)

Bedingt geeignet
Bogenschiel3en

In der Regel ungeeignet
Boxen

Basketball Bootfahren Bungee-Springen
Bodenturnen Eissport Fallschirmspringen
Bowling Fechten Flugsport

Golf FuRball Gebirgsklettern
Handball Gerateturnen Gleitschirmfliegen
Leichtathletik Gewichtheben Klettern (Schule)
Ponyreiten (in Begleitung) Hockey Motorsport
Wassersport mit Schwimmkragen/ Inline-Skaten Paragliding
Schwimmweste mit festem Kragen Radfahren Schiel3en

Rudern (in Begleitung) Reiten - Pistolen, Gewehre
Schnorcheln (in Begleitung) Ringen Schwimmen
Schwimmen (in Begleitung) Segeln - unbeaufsichtigt
Skilanglauf Skateboard (Helm) Skifahren (alpin)
Tanzen Skifahren gefahrliche Abfahrt
Tennis - leichtere Abfahrt Skispringen
Tischtennis Trampolinspringen Surfen

Volleyball Wasserski (Weste) Tiefseetauchen

(vgl. KrAmer G. Epiinfo Faltblatt ,Sport und Epilepsie®)

9.7 Therapeutische Interventionen

Menschen, die an Epilepsie erkrankt sind, leiden signifikant haufiger an psychischen
Stérungen als die Allgemeinbevdlkerung.

Rund ein Drittel aller Epilepsiepatienten leidet unter Depressionen. Sie werden auch viermal
so haufig wegen Depression in einer Klinik aufgenommen (vgl. Johnson 2004, S. 544-550).
Diese Patientengruppe hat ein vierfaches Suizidrisiko (vgl. Strine 2005, S. 1133-1139).
Dieses steigt mit der Schwere der Erkrankung (mehr als 1 Anfall pro Monat steigert das
Risiko auf das 2-3 fache (vgl. Donoghue 1999, S. 211-214).
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Von Angst- und Panikstorungen sind - je nach Studie und Patientenpopulation - 15 bis 20 %,
von Psychosen sind etwa 8 % betroffen (vgl. Johnson 2004).

Ursachen
Die Ursachen liegen zum einen in der psychischen Belastung, die jede chronische
Erkrankung mit sich bringt.
Zum anderen gibt es aber auch epilepsiespezifische Aspekte:

e die Unvorhersagbarkeit des Auftretens epileptischer Anfélle

e die sichtbare Manifestation der Krankheit durch den Anfall

e der Verlust von Kontrolle Gber den eigenen Korper wahrend des Anfalls.

(vgl. Matthews et al. 1982)

Zum dritten kann ein Zusammenhang zwischen der Lokalisation der Epilepsie im Gehirn
(Temporallappen, Frontallappen) und bestimmten psychischen Erkrankungen bestehen.
Nicht zuletzt spielen Nebenwirkungen der Medikamente eine nicht unerhebliche Rolle bei der
Entstehung psychischer Stérungen (vgl. Schneble 2003).

Hilfen

e Psychoedukative Schulungsprogramme (MOSES, PEPE) zeigen eindeutig positive
Effekte bei der Krankheitsverarbeitung (vgl. May u. Pfafflin 2002, S. 27-39). Sie
werden im Rahmen der beruflichen Rehabilitation allen jungen Menschen mit
Epilepsie angeboten.

e Unter Leitung eines Psychologen/Padagogen werden Gruppenangebote fir
Betroffene durchgefihrt.

e Einzelberatung und Psychotherapie stehen den Jugendlichen bei Bedarf zur
Verfigung. Die psychotherapeutische Begleitung kann Klinikaufenthalte vermeiden
helfen, die Compliance verbessern und suizidale Krisen vermeiden oder entschéarfen.
Besonders Jugendliche mit psychogenen Anfallen bedirfen der therapeutischen
Begleitung.

e Ergénzt wird das Hilfsangebot durch heilpddagogische Angebote und verschiedene
Hilfen zur Verbesserung von Konzentration, Lernen und Gedachtnis und
verschiedene Aktivitaten im Sport und Freizeitbereich.

In gemeinsamer Beratung mit dem Epileptologen wird im Einzelfall geprift, ob durch eine
Veranderung der Medikation eine Verbesserung der psychischen Situation zu erreichen ist.
Ist die Behandlung mit Psychopharmaka (bei schweren Depressionen oder Psychosen)
erforderlich, werden mogliche Wechselwirkungen der Medikamente geprift und
berucksichtigt.
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Anhang

Gefahrdungsbeurteilung der BGI 585 zur Uberpriifung der Selbst- und

Fremdgefahrdung

Bewusstzein

ethalten
rd A
StUrT nein Sturz ja Sturz nein Sturz ja
— S
S < . . \ . . 1"“"« . keine unan- unan- keine unan- Unan-
WillkQrmotorik  Willkdemaotorik  Willk Grm atorik emeszenen  HEMEeIzEne emeszenen  HEME33ENe
erhalten gestort gestor andlungen  Handiungen %handlungen andiungen
1] A i B O C O

Kategorie | Inhalt Kommentar Anfallsformen

(0] Erhaltenes Bewusstsein, | Anfélle ausschlief3lich mit : .
erhaltene Befindlichkeitsstérungen ohne * E|.nfach fokale Antalle
Haltungskontrolle und arbeitsmedizinisch relevante mit sen_S|bIer,
Handlungsfahigkeit Symptome; moéglicherweise senso'nscher oder

wird eine Handlung bewusst psychlscher
unterbrochen bis zum Ende der Symptomatik
subjektiven Symptome (z.B.

Kribbeln,

Wahrnehmungsanderung).

die Gefahrdungskategorie , 0"

zieht keine arbeitsrelevanten

Einschrankungen nach sich.

A Beeintrachtigung der Anfalle mit Zucken, Versteifen . . .
Handlungsfahigkeit bei oder Erschlaffen einzelner y My9kl0nlsche-|mpuIS|ve
erhaltenem Bewusstsein | Muskelgruppen Anfalle
mit Haltungskontrolle e Einfach fokale Anfalle

mit motorischer
Symptomatik

B Handlungsunterbrechung | Pl6tzliches Innehalten,
bei Bewusstseinsstorung | allenfalls Minimalbewegungen * Absencen
mit Haltungskontrolle ohne Handlungscharakter e Komplex fokale Anfélle

C Handlungsunfahigkeit Pl6tzlicher Sturz ohne . . .
mit/ohne Schutzreflex, langsames In- ¢ My9klon|5(_:he-|mpuIS|ve
Bewusstseinsstérung bei | sich-Zusammensinken, Anfalle (bei Sturzgefahr)
Verlust der Taumeln und Sturz mit e Einfach fokale Anfalle

Haltungskontrolle

Abstlirzen

mit motorischer
Symptomatik (bei
Sturzgefahr)

e Absencen (selten
Umsinken, selten
unangemessene
Bewegungen)

e Grand mal

e Komplex fokale Anfalle
(z.T. Zu-Boden-gehen,
selten Sturz)
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D Unangemessene Unkontrollierte komplexe .
Handlungen bei Handlungen oder Bewegungen, | * APsencen (z.T. mit
Bewusstseinsstorungen | meist ohne Situationshezug automatischer
mit/ohne Fortfihrung der

Tatigkeit)

Haltungskontrolle

e Grand mal (selten
postiktale
Verwirrtheitszustande
mit unangemessenen
Handlungen)

o Komplex fokale Anfalle
(haufiger automatische
Bewegungen,
unangemessene
Handlungen,
Umbherlaufen)

Zur Anwendung:

- beim Vorliegen mehrerer Anfallsformen bei einer Person muss fir die Einordnung in die
Gefahrdungskategorie immer die arbeitsmedizinisch schwerere zugrunde gelegt werden.

- Vorgefiihle (Auren) sollen als Schutzméglichkeit bertcksichtigt werden, wenn durch
Fremdbeobachtungen gesichert ist, dass die Aura dem Epilepsiekranken erlaubt, geeignete
Schutzmal3hahmen zu ergreifen und diese Mdglichkeit genutzt wird. Im Einzelfall bedeutet
dies, dass statt Kategorie D oder C Kategorie A gewahlt werden sollte.

- Wenn Anfélle ausschlie3lich nach dem Aufwachen auftreten, kann ein geringeres
Gefahrdungsrisiko angenommen werden, wenn diese tageszeitliche Bindung schon 3 Jahre
besteht und wenn eine enge Bindung an das Aufwachen besteht. Das gleiche gilt fir Anfalle
aus dem Schlaf heraus—> Kategorie ,0“ = keine Einschrankung bei der Berufswahl).

- Wenn es zuverlassige Anfallsausloser gibt und die Person gelernt hat, diese wirksam zu
vermeiden wird das Risiko von Anfallen am Arbeitsplatz erheblich herabgesetzt (z.B.
wegschauen bei geringer werdender Drehzahl). Solche Schutzmdglichkeiten sollten bei der
Beurteilung beriicksichtigt werden.

27




Berufliche Rehabilitation junger Menschen mit einer epileptischen und/oder dissoziativen Anfallserkrankung

Epilepsiespezifische Diagnostik

Test Inhalt Kennzahlen Zeit
WIE Untertests: IQ 30 Min
Wechsler Intelligenztest | - Wortschatz 5 Wertpunkte
fir Erwachsene - Mosaik-Test T Wert
- Allgemeines Wissen
- Bilder Ergénzen
LPS Untertest 6 T Wert 10 Min
Leistungsprufsystem - Worteinfall
TAP Untertests: Rohwerte fir Auslassungen | 30 Min
Testbatterie zur - Alertness u. Fehler
Aufmerksamkeits- - Go/No go (Prozentrange)
prufung - Geteilte Aufmerksamkeit
- Inkompatibilitat
Trail Making Test A/B Aufmerksamkeit/ PR- Werte (A/B) 10 Min
Flexibilitat Zeit und Fehler
Cut off Wert (1:2,5)
Test d2 Konzentration SW- Werte/PR- Werte von: 10 Min
KL, GZ, G Z-F
VLMT Verbaler Lern — und PR- Werte Kennwerte: 30 Min
(Verbaler Lern- und Gedachtnis- Test Unmittelbare Merkspanne
Merkfahigkeitstest) Lernleistung: Summenwert
Wiedergewinnung (Erinnern)
Verlust durch Interferenz
Wiedererkennen
RVDLT Visuelles Lernen u. T Werte 30 Min
(Rey Visual Design Gedachtnis Unmittelbare Merkspanne
Learning Test) Lernleistung: Summenwert
Wiedergewinnung (Erinnern)
Verlust durch Interferenz
Wiedererkennen
DCS (Diagnostikum fur | Figurales Lernen u. PR- Werte 45 Min
Cerebralschadigung) Gedachtnis
Labyrinth Test Prozentrang Gesamtwert 10 Min
Rohwert Summe Zeit
Rohwert Summe Fehler
SCL-90 Aktuelle Psychische u T Werte 20 Min
Syndrom Kurztest korperliche Belastungen | Gesamttest u. Einzelskalen
225 Min
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Datenblatt
Datum:
Aktualisiert am: von:
1 Name:
2 Geb. Datum:
3 Adresse, Telefon:
4 Schullaufbahn:
Schulabschluss:
5 Berufliche Situation
(Ausbildungs- Berufswunsch,
Praktika, BBW, aktuelle
Ausbildungsstétte, in Frage
kommende Ausbildungsstatte)
6 Kontaktpersonen, angemeldet durch:
Ansprechpartner:
7 Psychosoziale Situation
8 Epilepsiediagnosen:
Ursache:
Alter bei Beginn:
9 Zusatzdiagnosen:
10 Aktuelle Anfallssituation:
Anfallsfreiheit?
seit:
OP Kandidat/ post OP
11 Anfallsbeschreibung, Dauer und
Haufigkeit: erhalten, eingetriibt, bewusstlos?
(Bewusstsein / Willkiirmotorik/
Haltefunktion, tageszeitliche erhalten, gestort?
Bindung, mdgliche Ausloser)
12 Medikation, Datum:
Notfallmedikation:
13 Einstufung gemaR BGI
14 Psychologische Diagnostik: durchgefiihrt am/ von:
15 berufliche Diagnostik: durchgefiihrt am/ von:
16 Schwerbehindertenausweis GdB:
Merkzeichen:
17 Bemerkungen
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Aufgabenbereiche ,Fachperson Epilepsie”

Die Erkrankung Epilepsie stellt fir die betroffenen Menschen und ihre Angehdrigen oft eine
grol3e Herausforderung bzgl. der Teilhabe an der Gesellschaft dar. Verbunden ist diese
Herausforderung mit vielen Unsicherheiten, Fragen und Problemen. Je nach Anfallsart sind
Einschrankungen im Hinblick auf Ausbildung und Eingliederung zu beachten.

Fur die Arbeit mit dem beschriebenen Personenkreis sollten spezifisch geschulte
Fachpersonen (FP), den Mitarbeitern aber auch Jugendlichen beratend zur Seite stehen. Die
Fachpersonen qualifizieren sich zu diesem Thema und halten sich tiber neueste
Entwicklungen auf dem Laufenden. Fachpersonen sind Mitarbeiter, die den zustandigen
Mitarbeitern als Prozessbegleiter beratend und unterstiitzend zur Seite stehen.

Aufgaben:

o Schulungsangebot fir junge Menschen mit Epilepsie (MOSES / PEPE).

Die Fachperson fiihrt psychoedukative Schulungen durch. Betroffene sollen durch die
Veranstaltung mehr tber ihre Erkrankung erfahren und vor allem beféahigt werden, andere
Personen aufzuklaren bzw. mégliche Angste/Unsicherheiten vor Anfallen z.B. ihrem
Arbeitgeber oder Praktikumsbetrieb zu nehmen.

o Unterstiitzung im Eingliederungsprozess

Falls ein Jugendlicher aufgrund seiner Epilepsie Probleme im Praktikums-, Ausbildungs-,
oder Arbeitsbetrieb befiirchtet, kann die FP unterstiitzend involviert werden. Sie steht dem
Jugendlichen im Gesprach mit dem Arbeitgeber zur Seite.

o Informationsvermittiung

Schulungs- und Fortbildungsangebot fir Mitarbeiter im padagogischen und beratenden
Bereich. Zugleich hat die FP eine Multiplikatorenfunktion.

Themenschwerpunkte sind Ursachen und Erscheinungsbilder der Epilepsie sowie
Konsequenzen fir den padagogischen bzw. beruflichen Alltag.

Dieses Wissen soll fur die angemessene Forderung und Beratung Betroffener genutzt
werden. Zudem sollen richtige Verhaltensweisen bei Anfallen vermittelt werden, um
Sicherheit im Umgang mit den jungen Menschen zu fordern. (Einzelne Themenkomplexe:
Haufigkeit, Definition, Ursachen, Entstehung, Diagnose und Therapie von Epilepsie
/Anfallsformen / Verhalten bei Anféllen / Psychosoziale Aspekte der Epilepsien bei
Jugendlichen / Einschrankungen im Lebensalltag / Berufliche Mdglichkeiten /
Sozialrechtliche Aspekte bei Ubergang in Ausbildung und Beruf / Auskunftspflicht bei
Bewerbungen, gesetzliche Grundlagen)

Die FP akquiriert und pflegt Fachliteratur. Diese wird bedarfsorientiert zur Verfligung gestellt.

o Beratungs- und Unterstitzungsangebot

Die FP kann von interessierten Mitarbeitern zu Fallbesprechungen eingeladen werden. Auch
der Betroffene selber kann eine Beratung einfordern. Nachdem die
Unterstutzungsmadglichkeiten durch die FP geklart sind, werden Férderempfehlungen (evtl.
auch abgeleitet aus non-compliantem Verhalten) ausgesprochen und in Zielvereinbarungen
umgewandelt.

Nach Bedarf werden Informationen zum Umgang mit Arbeitgebern und Arbeitsplatzwahl zu
geben. Wenn Fragen beziglich Informationspflicht gegentiber Dritten bestehen, kann die FP
zur Teamberatung angefragt werden (Arbeitsrechtliche Themen, Handlungskonsequenzen
fur den Rehaprozess).

Eine generelle Informationspflicht gegenliber dem Arbeitgeber besteht nicht, jedoch sollte ein
Ziel sein, den Jugendlichen zu befédhigen, seine Situation adaquat erklaren zu kénnen. Dabei
kann die FP unterstitzend agieren.
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Bei weitern Gesprachen muss die FP nicht teilnehmen, es sei denn das FPT oder der
Jugendliche melden Bedarf an.

. Beratung von Externen

Beratung von Betrieben: Im Fall der Arbeitsaufnahme kann die FP bei Fragen zu Epilepsie
und arbeitsrechtlichen Themen Auskunft geben. Dies kann notwendig sein, wenn z.B. ein
anfallsfreier Jugendlicher plotzlich wieder Anfalle bekommt und aufgrund dessen der
Umgang mit einer neuen Situation Probleme (sowohl fur den Jugendlichen als auch fir den
Arbeitgeber) mit sich bringt.

Beratung Interessierter: Die FP kann von allen am Thema beteiligten Professionen als
Ansprech- und Beratungspartnerin angefragt werden. Dazu gehéren insbesondere
Mitarbeitende der Agentur flr Arbeit, Lehrkrafte von Schulen, Mitarbeitende der
Integrationsfachdienste.

o Netzwerkarbeit

Die FP hat Kontakt zu Institutionen mit epilepsiespezifischem Schwerpunkt. Sie hat einen
Uberblick tiber und Zugriff auf Informationsquellen zum Thema.

Des Weiteren gibt sie Auskunft Uber Selbsthilfeangebote bzw. Gesprachsangebote fiir
Betroffene.

Qualifikation der Fachperson:

Eine Fachperson muss uber fundierte Kenntnisse verfiigen. Diese kann sie erwerben
e im Rahmen einer Hospitation in einer epilepsiespezifischen Institution (z.B.
Epilepsiezentrum Kork, Bethel).

e Durch Teilnahme an einer Grundlagenfortbildung. Inhalte miissen neben
medizinischen auch sozialpsychologische und sozialrechtliche sowie
berufspadagogische Themen sein. Im Einzelnen sind dies:

- Haufigkeit, Definition, Ursachen, Entstehung, Diagnose und Therapie von Epilepsie

- Anfallsformen

- Verhalten bei Anféllen

- Psychosoziale Aspekte der Epilepsien bei Jugendlichen

- Einschrankungen im Lebensalltag

- Berufliche Maglichkeiten

- Sozialrechtliche Aspekte beim Ubergang in Aushbildung

- Beruf: Auskunftspflicht bei Bewerbungen, Eingliederungshilfen, gesetzliche
Grundlagen

e Durch den Erwerb einer MOSES-, PEPE- oder FaMOSES-Trainer-Qualifikation

e Durch regelméRige Teilnahme an relevanten Tagungen
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Ruhig bleiben und die Person nicht alleine lassen

Den Anfall genau bechachten: Wie viele Minuten dauert er?

Nach Ende des Anfalls die Person behutsam ansprechen
und ausruhen lassen

Solange bei ihmiihr bleiben, bis er/sie wieder bei vollem
Bewusstsein ist (kann man z.B. durch Fragen nach heu-
tigem Datum und Aufenthaltsort testen)

ES IST NORMALERWEISE NICHT NOTWENDIG, DEN NOTARZT
ZU RUFEN !

Den Kopf der Person weich lagern {z.B. Kissen, Decke,
Aktentasche} und sie vor Verletzungen schiitzen {z.B.
Scherben oder Gegenstinde wegrdumen)

Auf keinen Fall die Person festhalten, um den Krampf zu
stoppen

Keine Gegenstande zwischen die Zahne klemmen

Dauert der Anfall langer als 3 Minuten, den Notarzt unter
112 benachrichtigen

Die Person nach dem Anfall in stabile Seitenlage bringen

www.modellprojekt-epilepsie.de
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Arbeitshilfen: v
Gesprachsleitfaden (u.a. fur Elterngesprache)

Der vorliegende Leitfaden soll als Anregung und Angebot fur ein Gesprach mit
Jugendlichen mit Epilepsie und/oder ihren Erziehungsberechtigten dienen. Er kann
flexibel eingesetzt werden, je nach individueller Situation und dem vorliegenden
Informationsstand.

Betroffene/r Jugendlichel/r:

Gesprachsteilnehmer/innen:

Datum:

1. Muss zurzeit mit Anféallen gerechnet werden? [lja [ ] nein

Er/sie ist anfallsfrei seit

2. Anfallsart (Diagnose):

3. Wer ist der behandelnde Arzt / Neurologe (Schweigepflichtentbindung
ausgehandigt? [ ])

Fragen zum Anfallsgeschehen

4. Wie haufig treten Anfélle auf? (Tag, Woche, Monat)

5. Wann treten die Anféalle auf? (nachts, tagstber)

6. Beschreibung des Anfallsverlaufs (Haltung, Reaktionsfahigkeit, Bewusstsein,
Dauer)

7. Verhalten nach einem Anfall (Schlafrigkeit, Verwirrung, Reaktionsfahigkeit,
Aggressivitat, Ruhezeit erforderlich? Wenn ja, wie lange?)

8. Erforderliche / gewlinschte Hilfestellung / Untersttitzung:
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9. Gibt es typische Zeichen vor einem Anfall (Empfindungen, Blasse, Unruhe,
Ubelkeit....)?

10. Gibt es bekannte Faktoren, die einen Anfall auslésen? Was sollte der/die
Jugendliche vermeiden? Gibt es besondere Gefahrenquellen (Discolicht,
Fahrradfahren, Leitern...)?

Umgang der/des Betroffenen mit der Erkrankung

11. Wie geht die/der Betroffene mit der Erkrankung um (z.B. regelmaRiger Schlaf,

gemabligter Alkoholkonsum) [ ] wenig verantwortlich [_] verantwortungsvoll)?

Besuchte Schulungen zum Thema Epilepsie

12. Belastungen durch die Erkrankung (soziale Kontakte, psychisches Erleben,...):

13. Wie geht die Familie / wie gehen Freundinnen/Freunde mit der Krankheit um?

Medikamenteneinnahme

14. Nimmt der/die Jugendliche/r regelmaldig und zuverlassig ihre/seine
Medikamente? []ja [ ] nein

15. Medikament(e)

16. Tageszeitabhéangige Dosierung

Dosierung

Zeitpunkt

17. Gibt es Nebenwirkungen, welche?
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18. Hat der/die Jugendliche/r Notfallmedikamente?

[lja [ Jnein

Wenn ja, Lagerung der Notfallmedikamente:

Weiteres Vorgehen

19. Weitere erforderliche Abklarungen (Arbeitssicherheit, Arzt, Befunde, sonstige
Unterlagen, etc)

verantwortlich:

verantwortlich:

verantwortlich:

verantwortlich:
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Formular: Notfallinformation

Betrifft: , geb.

Erziehungsberechtigte: , Tel.

Ggf. zustandige/r Mitarbeiter/-in , Tel.

Diagnose:

Aktuelle Medikation:

Im Notfall sind folgende Handlungsschritte zu beachten:

1. Anwendung des Notfallmedikamentes , )
(Name Medikament) entsprechend arztlicher Anweisung.

2. Wenn keine Besserung nach Minuten -> Absetzung
des Notrufes unter 112 unter Angabe folgender
Informationen:

(Name, Adresse, Notfallschilderung, spezifische Informationen, z.B.
Statusgefahrdung...)

3. Weitere NotfallmalRnahmen vor Ort bis zum Eintreffen des
Notarztes vornehmen.

4. Wichtige Hinweise an den Notarzt:

z.B. Medikamentenunvertraglichkeit oder anderes

5. ggf. beachten: Einweisung nur in bestimmte Kliniken:

[ ] Noteinweisungsschein oder [_] Transportschein vorhanden
Aufbewahrungsort:

ausgefllt am: von
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Formular: Hilfe zur Anfallsbeobachtung

Imfometio nentrum Epilepsie [km] de=r b Amo=llxcheft fiir Epilpin b gie, R=inhardistr. 14, 10117 Berlin
Hemiogehe = I mrtiomeemtrurader Ot Gl fir Egkepologic, Tel: oo 13w oo e S'rang e 0 msm e, e sakcpke picde

HILFE ZILE ANFALLSBECE ACHTUING

Ziclgruppe :  ZeugenwonAnfElen | Angehdrige, Betrever ]

Dved: ; Der aegefiillte Bogensollzurnfrt rmitgens menwerden. Ersolldernbirt fiirdie Deg nose und
Berand lung vesentliche Irfo rratio nen Ghermmtteln. S ind die Anfalke beeits awe eichend degnostriert,
salite ein drfalk laknder banutrt werden.

Mane des Beo bachters : Tel. erreichbar urter
hane des Arfallkanken :

Situatio n beirmAuftreten des Anfalk :

Ort : Daturn: Uhrzeit :

Bitte zurscks t d ie Anfalk rrerkrele ankmewren und darech eine kure SnfalEbescheitung geben

hielmale Beschreibung in cigenen Worten
[d=uar, Beginn,wibhrend, darsch)

1. Yor dam Anfall :

wach [ schigferd O ride O 7777

steherd [ sigerd [ lieqgerd [

Tatiq keit [ B Schneiten, Esen Kochen ] :

rtig liche ArfalEaLE kser

Freude [ Aufrequmg OJ wet O
A O Lichthlize O Meik O
nchs [

Ardere

2. fu Beqginn des Anfalk :

Wahrrehriungen des EpikEiekanken bei Anfalk baginn
[z E. Ubelleit im Magen, starker Beruch; Frendwerden der

Urgehbung :

brfalkbeginm; abrupt
Bmgzar - "schikzichend”

Stum "wieein Baurd’

Bngzares L LEanmerEacken
blizartiges £ LEarmemacken

O OO0 gad

Schrei bei brfalk beginn
T uerst betroffener Ko rperteil (z B, linke Hand )
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3. YW&hmend des anfalls : Beschreibung in dgeren Worten [Fortsetann |
Zuclungen : links rechiz garr ...

Brrn O O O

B=in O O O

G ichtsberich O O O

K rper O O O

Tuckungen: gl O fain |

girseity [ seitenglkeich O
wanderrd OO0 rthrech O

B tuein; bt LES ths O
lar O
eingeschdnk: O
BErung: ma el O
fbch O
schraufend O
LautEulErungen:
S peichelflus O Zumgerbes O
Traremfluss O Wirgen O
Erbrechen O Binreezen O
urfrervilliger Stullgang O

Gesichsfarhs
mrmel O ke O wt O bEdich O

4. Madch dem Anfall :

Caver des Anfalk : Minuten

bngabegeschatt O aufdie Unhr gesclaut O

Endedes Bnfalk : pbtzlich O
BmngzamasHingend [

R rientierung [ Zeitdaver bi wieder Mar are prechbar) :
sofort OO flirf Minuten [

Bnger:
Verktzung rugerogen: mein O g 0O
waakehe

heckechlf: lur O pbmg O mein O

E. hiehrere 2nfdlle nacheinander

breahl der 2nfalle :

bsngabegeschatrt [ aufdie Uhrgescrant [
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Anfallskalender (Muster)

2009

“Yorname: worname

Antiepileptika + Dosierung:

Mlotfallmedikament + Dosierung:

Anfallskalender fur Januar

Mame: nachname

Uhrzeit (Zeitraurm
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Projektleiterin
Berufsbildungswerk (BBW)
Waiblingen gGmbH
Steinbeisstralle 16

71332 Waiblingen

Fon 07151 5004-0
helga.schmid@bbw-waiblingen.de
www.bbw-waiblingen.de

bbw waiblingen

Michaela Pauline Lux
Epilepsiezentrum Kork
Landstralle 1

77694 Kehl-Kork

Fon 07851 84-2435

mlux@epilepsiezentrum.de
www.epilepsiezentrum.de

| Diakonie Kork

ia Epilepsiezentrum Kork
L 2
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