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Sibylle Ried-Preis 2011

Laudatio anlasslich der Preisverleihung bei
der 7. Gemeinsamen Jahrestagung der Deut-
schen, Osterreichischen und Schweizerischen
Liga gegen Epilepsie im Juni 2011 in Graz

Meine sehr geehrten Damen
und Herren,

liebe Preistragerinnen

und Preistrager,

nun ist Sibylle Ried schon fast
elf Jahre tot; sie starb mit nur 43
Jahren am 14. Juni 2000 in Inns-
bruck, und wir vergeben den
nach ihr benannten Preis heute
bereits zum sechsten Mal. Auch
im Namen der anderen Mitglie-
der des Preisrichterkollegiums,
Gisela Schiiler aus Berlin sowie
Dr. Matthias Ried aus Frank-
furt/Main als Vertreter der Fa-
milie Ried, méchten wir Ihnen
die Preistrager und ihre Arbei-
ten kurz vorstellen.

In diesem Jahr wird der Preis
an zwei Empfinger aufgeteilt,
genauer gesagt geht er an zwei
Ehepaare, die schon seit vielen
Jahren mit grofSem Engagement
im Epilepsiebereich arbeiten.
Es sind dies die Filmemacher
Mechthild Katzorke und Volker
Schéwerling sowie der psycho-
logische Psychotherapeut und

Epilepsiepddagoge Gerd Hei-
nen und die Soziologin Dr. Silke
Kirschning, allesamt aus Berlin,
wo auch Frau Ried bis 1995 viele
Jahre tétig gewesen war. An bei-
de Gruppen geht der Preis nicht
nur fiir die 2010 eingereichte
Arbeit, sondern auch fiir frithe-
re Arbeiten, deren Entstehung
die Jury uber die Jahre mit Freu-
de beobachtet hat.

Zunichst zu den Filmen von
Mechthild Katzorke und Volker
Schéwerling: Es fing vor gut 10
Jahren (2000) mit ,,Ansonsten ist
sie kerngesund® an, einer Schil-
derung von vier Lebenssitua-
tionen mit Epilepsie, der spi-
ter (2006) unter dem Titel ,,Ak-
zeptieren, dass es dazugehort®
eine Langzeitdokumentation
mit den gleichen Personen folg-
te. Aus dem Jahr 2003 stammt
»Bis zum Umfallen®, ein Film,
der bei seinem Erscheinen im
Bereich der Epilepsie-Informa-
tionsfilme wie ein Paukenschlag
wirkte, weil er die wesentlichen
Probleme Jugendlicher und jun-

Silke Kirschning, Gerd Heinen, Mechthild Katzorke.

ger Erwachsener mit Epilepsie
in unserer Gesellschaft erfasst.
Er ist heute noch genauso aktu-
ell wie vor acht Jahren. In ihm
wurde die Grundtechnik ent-
wickelt, die auch in spiteren
Filmen zur Anwendung kam:
Mehreren von Epilepsie Betrof-
fenen werden die jeweils glei-
chen Fragen gestellt, wodurch
ganz unterschiedliche Perspek-
tiven und Situationen sichtbar
gemacht werden konnen. Dar-
iiber hinaus gibt es jeweils eine
Version fiir professionelle Hel-
fer und eine fiir Betroffene, d. h.
die Zielgruppen fiir die Filme
wurden genau definiert, was die
Wirksamkeit des Filmes erhohte.

Es folgte 2004 ,Auf dem
Weg durch die Mitte des Le-
bens — Erfahrungsberichte von
Frauen mit Epilepsie®, wieder
in einer Version fiir Betroffene
und einer Version zur Weiterbil-
dungvon Arztinnen und Arzten.
Erneut gelang eine sehr anspre-
chende und didaktisch wirksa-
me Verbindung der Darstellung
der Lebenssituation von Frauen
mit Epilepsie in unserer Gesell-
schaft und der Vermittlung ak-
tuellen medizinischen Wissens
zur Optimierung der Behand-
lung und Beratung. 2007 wur-
de das Thema ,Epilepsie im ho-
heren Lebensalter aufgegriffen,
in dem erneut didaktisch ge-
schickt Betroffene zu Fragen wie
personlichen Einschriankungen
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oder sozialer Akzeptanz beim
ersten Auftreten einer Epilep-
sie im hoheren Lebensalter Aus-
kunft geben.

SchliefSlich erschien dann im
letzten Jahr ,Epilepsie Leben®,
herausgegeben von der Deut-
schen Gesellschaft fiir Epilep-
tologie, ein Film tiber die Erfah-
rungen von acht Betroffenen, die
alle darauf hinauslaufen, dass
ein Leben mit Epilepsie zwar
schwierig ist, man es aber doch
schaffen kann, ein zufriedenes
Leben zu fithren oder zufrieden
auf sein Leben zuriickzublicken,
unabhingig davon, ob man Epi-
lepsie hat und ein Kind, ein jun-
ger Erwachsener, eine Erwachse-
ne im arbeitsfahigen Alter oder
ein dlterer Mensch nach der Pen-
sionierung ist. Zusétzlich findet
man auf dieser DVD ein ganzes
Biindel kurzer Informationsfil-
me zu Fragen der Diagnose, der
Behandlungsméglichkeiten und
des Verlaufs von Epilepsien, aber
auch zu den relevanten psycho-
sozialen Problemen wie Fithrer-
schein, Arbeit, Schwangerschaft
und die fiir die Miitter und Kin-
der mit Epilepsie verbundenen
Risiken.

Nicht unerwdhnt bleiben
diirfen auch die Filmdokumen-
tationen der beiden zu den jahr-
lich in Gargnano stattfinden-
den Praxisseminaren der Stif-
tung Michael. Sie zeigen das her-
ausragende Konnen der Teams



Katzorke/Schéwerling, wissen-
schaftliche Informationen an-
sprechend und duflerst klar mit
dem Medium Film zu vermit-
teln. Es ist deshalb sehr bedau-
erlich, dass diese Filme nur we-
nig zur epileptologischen Fort-
bildung genutzt werden.

Abschlielend soll noch ein
besonderes Charakteristikum
der Filme von Mechthild Kat-
zorke und Volker Schowerling
hervorgehoben werden: Die in
diesen Filmen gezeigten Perso-
nen mit Epilepsie werden im-
mer so gezeigt, dass deutlich
wird, dass sie nicht anders als
Menschen ohne Epilepsie emp-
finden und soziale Situationen
bewerten. Dies erlaubt dem Zu-
schauer, sich in ihre Situation
hineinzuversetzen. Gar nicht
selten werden die Menschen mit
Epilepsie so zu Sympathietra-
gern. Insofern leisten die Filme
des Teams Katzorke/Schower-
ling einen grofien Beitrag zum
Abbau von stigmatisierendem
Verhalten gegeniiber Menschen
mit Epilepsie.

Nun zum Duo Dr. Silke
Kirschning und Gerd Heinen:
Der Preis an sie wird primér fiir
die Horbuchfassung des Buches
»Bei Tim wird alles anders“ ver-
liehen. Dieser in Buchform erst-
mals 1996 erschienene Text er-
zahlt die Geschichte des neun-
jahrigen Tim, der mit seinen El-
tern aus dem kleinen Ort Hei-
melskirchen nach Berlin zieht.
Dort bekommt er dann auch
noch eine Krankheit, die einen
Namen hat, den er sich ein-
fach nicht merken kann - nim-
lich Epilepsie. Jetzt ist plotz-
lich nichts mehr so, wie es vor-
her war. Tim erzihlt, was er in
dieser Zeit, als alles anders wur-
de, an traurigen, schonen und
lustigen Dingen erlebt hat. Tim
als Held dieser Geschichte ist
eine positive Identifikations-
figur, die vermittelt, dass sich
Menschen mit einer Epilepsie
grundsitzlich nicht von ande-
ren unterscheiden, sondern le-
diglich eine in der Regel gut be-
handelbare chronische neurolo-
gische Krankheit haben. Die Art
und Weise, wie Tim mit seiner

Krankheit umgeht, ist in gewis-
ser Hinsicht eine positive Uto-
pie. Er erlebt die Sorge seiner El-
tern, die Angste seiner Lehrerin,
die Reaktionen der Arzte, ldsst
sich dadurch aber nicht verun-
sichern. Durch seinen Mut und
sein ungebrochenes Selbstbe-
wusstsein gelingt ihm eine ak-
tive Krankheitsbewiltigung.
Kindern mit und ohne Epilep-
sie wird in einer sehr gekonnten
Weise nahegebracht, was Epilep-
sie ist, und zugleich eine emotio-
nale Nihe zu dem von Epilepsie
betroffenen Tim hergestellt.

Fiir die jetzt pramierte Hor-
buchfassung wurden zusitzlich
zum Horbuch didaktische Mate-
rialien fiir Eltern, Lehrer und fiir
Schulkinder ohne Epilepsie ent-
wickelt, so dass es sich insgesamt
um ein Informationskonzept be-
stehend aus dem Kinderbuch,
einer Hor-CD sowie zwei Bro-
schiiren als Arbeitsmaterial fiir
Kinder zwischen 7 und 12 Jahren
und fir Lehrer und Eltern han-
delt. Dieses Angebot ist nach
Meinung der Jury aber auch bes-
tens fiir Kinder mit Epilepsie ge-
eignet. Denn dieser Tim, der er-
staunlich unabhingig aus seiner
Warte die Welt beurteilt, ist be-
stechend mit seinem Selbstbe-
wusstsein und seiner Fahigkeit,
sich selbstindig ein Bild iiber
die Personen in seiner Umge-
bung, einschliefllich seiner El-
tern, zu machen.

Gerd Heinen erhilt den Preis
auch fiir seinen 2009 erschiene-
nen Jugendroman ,,Zuriick vom
Mars®. Darin geht es um einen
17jahrigen Gymnasiasten aus
reichem Elternhaus, der in sei-
ner personlichen und sexuellen
Entwicklung dargestellt wird.
Gleichzeitig kiindigt sich eine
Epilepsie bei ihm durch das Auf-
treten von Auren an, die er als
solche noch nicht erkennt. Er
ist ein wenig Auflenseiter, weil
im Mittelpunkt seines Lebens
ausschliefilich sein Klavierspiel
steht, in dem er meisterhaft ist.
Aber er erfahrt deswegen auch
grofie Anerkennung von sei-
nen Mitschiilern und es gibt
sehr ,,coole Midchen, denen
er gefillt. Das Buch ist span-
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nend und kraftvoll und fiir jun-
ge Leute mit und ohne Epilepsie
geeignet. Die literarischen Qua-
litaten sind besonders dort stark,
wo es um ,Action® geht. Gerd
Heinen begegnet als psychologi-
scher Psychotherapeut in seiner
Praxis taglich jungen Menschen
mit Epilepsie und ihren mit der
Krankheit verbundenen Prob-
lemen. Dabei ergibt sich hau-
fig auch die Frage der Sexuali-
tat in Bezug auf Anfallsablauf
und Medikamente, Angste und

Stresssituationen. Somit war na-
heliegend, dass Gerd Heinen das
Thema aufgriff und in Roman-
form bearbeitete.

Abschlieflend soll nicht un-
erwihnt bleiben, dass alle Preis-
trager Frau Ried noch kennen
und schitzen gelernt haben. Al-
len vier Preistriagern herzlicher
Gliickwunsch!

Giinter Kramer und
Rupprecht Thorbecke

Berichte iiber Erfahrungen
und Auswirkungen der Zusatz-
ausbildung Epilepsie

Norddeutsches Epilepsiezentrum

Schwentinental bei Kiel

Im vergangenen Jahr habe ich
mit Threr Hilfe erfolgreich an
der ,,Zusatzausbildung Epilepsie®
in Bielefeld (Bethel) teilgenom-
men. In den insgesamt 4 Blocken
wurde ein breites Spektrum an
Wissen tiber Epilepsie vermittelt.
Aktuelles Fachwissen iiber Epi-
lepsien, der Umgang mit Anfil-
len, psychosoziale Aspekte so-
wie Epilepsieversorgungsstruk-
turen waren Themen der Wei-
terbildung.

Ich arbeite im norddeutschen
Epilepsiezentrum Schwentinen-
tal bei Kiel und werde Thnen im
Verlauf erlautern, wie ich das er-
lernte Wissen in der Praxis an-
wende. Unsere Patienten sind
epilepsiekranke Kinder und Ju-
gendliche im Alter von 0-18 Jah-
ren.

Als Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflegerin stehe ich
in stindigem Kontakt mit unse-
ren Patienten und deren Ange-
horigen, angefangen mit dem
Aufnahmegespriach von Seiten
der Pflege, in dem ich, wie auch
meine Kolleginnen erste Infor-
mationen iiber den Patienten

einhole in Bezug auf seine Er-
krankung, deren Verlauf, die
Anfille und die Alltagsbewilti-
gung. Oft fallt es den Patienten
und deren Angehérigen schwer,
z. B. Anfallsbeschreibungen zu
geben bzw. die richtigen Worte
zu finden oder aber die Anfalls-
beschreibung fillt sehr knapp
aus und fiir uns zum Teil wich-
tige Details fehlen. Durch mein
Fachwissen, welches ich in der
Weiterbildung erweitert und
auch neu erworben habe, ist es
mir moglich den Eltern Hilfe-
stellung zu geben, mir die Fra-
gen méglichst genau und aus-
fithrlich beantworten zu lassen.
Zudem kann ich im ersten Kon-
takt mit den Eltern schon auf
Fragen und eventuelle Proble-
me und Sorgen eingehen oder
aber sie schnellstmdglich an
den dafiir zustindigen Fachbe-
reich weiterleiten.

In unserer Einrichtung wird
jeden Abend ein Pflegerund-
gang durchgefiihrt, auf dem wir
gezielt auf die Patienten und An-
gehorigen zugehen, nach An-
fallssituation und Befindlichkeit



fragen, aber auch auf Fragen und
Bediirfnisse der Patienten einge-
hen. Zudem bieten wir eine pfle-
gerische Telefonsprechstunde
an, so dass wir auch nach dem
stationdren Aufenthalt den Pa-
tienten und Angehérigen bera-
tend beiseitestehen konnen. Die
Telefonsprechstunde wird an
einem Tagin der Woche zu einer
festgelegten Zeit von zwei Stun-
den angeboten und von einer
Pflegekraft durchgefiihrt, die an
dem Tag im Spétdienst tatig ist.
In der Regel habe ich alle 2 Wo-
chen an diesem festgelegten Tag
Spatdienst. Diese Sprechstun-
de ist begleitend zur drztlichen
Telefonsprechstunde eingerich-
tet worden, denn oftmals haben
Eltern Fragen und Bediirfnisse,
die nicht von drztlicher Seite be-
antwortet werden miissen. Die
Eltern haben z. B. Fragen zum
Thema Medikamenteneinnah-
me, die sehr vielseitig sein kon-
nen, von der Medikamentenga-
be uiber die PEG, die Medika-
menteneinnahme mit Lebens-
mitteln bis hin zu Schwierigkei-
ten besonders bei kleineren Pa-
tienten. Aber auch das Verhalten
wihrend eines Anfalls und Unsi-
cherheiten im Alltag sind mogli-
che Themen der Telefonsprech-
stunde.

Als Famoses-Trainerin fir
Kinder fithre ich ein- bis zwei-
mal im Jahr eine Famoses-Schu-
lung zusammen mit unserer Er-
gotherapeutin durch, in der wir
den Kindern Wissen tiber ihre
Erkrankung vermitteln. In der
Schulung setzen die Kinder sich
mit ihrer Epilepsie und auch
nach der Schulung oft zusam-
men mit ihren Eltern mit dem
Erlernten auseinander. Beglei-
tend treten wir mit den Eltern
in Kontakt, um zu erfahren, wie
die Kinder das Erlernte um-
setzen und wo eventuell noch
Klarungsbedarf besteht. Aber
auch die Eltern haben Fragen,
z. B. wie man die Kinder selbst
mehr einbinden kann in Bezug
auf die Medikamente und deren
Einnahme. In den meisten Fal-
len haben die Eltern bereits an
einer Famoses-Elternschulung
teilgenommen und haben sich

bereits selbst intensiv mit dem
Thema auseinandergesetzt und
sind uberrascht, was die Kin-
der an Materialien und Wissen
aus der Schulung mitbringen.
Die Eltern zeigen grosses Inter-
esse daran, wie die Kinder in
der Schulung tiber ihre Anfille
und die Auswirkungen im All-
tag reden, denn fiir viele Kinder
ist die Epilepsie ein Thema, tiber
das sie nur sehr ungern reden, es
sogar teilweise vor Mitschiilern
und anderen Personen verheim-
lichen. Viele Eltern dufern den
Wunsch, dass das Kind lernt
offener tiber seine Epilepsie zu
sprechen, was auch Bestandteil
der Schulung ist. Das in der Wei-
terbildung erlernte Wissen lasst
sich optimal mit den Inhalten
und Materialien der Schulung
kombinieren und erméglicht es
mir umfassend und individuell
auf die Bediirfnisse unserer Pa-
tienten und deren Angehdrigen
einzugehen.

Seit etwa 2 Jahren leite ich
die FSJler in unserer Klinik an,
welche meist direkt nach dem
Schulabschluss bei uns anfangen
und tiber kein oder nur iiber sehr
geringes Vorwissen iiber Epilep-
sie verfiigen. Die FSJler werden
an den Umgang mit Epilepsie-
patienten herangefithrt und ler-
nen, was fiir die Epilepsiedia-
gnostik und -behandlung wich-
tig ist, wie z. B. die genaue An-
fallsbeobachtung, das Erkennen
von Nebenwirkungen bzw. Be-
gleiterscheinungen.

Die oben genanten Punk-
te sind nur Teile meiner Arbeit
im Norddeutschen Epilepsiezen-
trum. Denn auch im alltdglichen
Kontakt mit unseren Patien-
ten und deren Angehérigen fin-
det das Erlernte Anwendung, da
ich Thnen jederzeit beratend und
unterstiitzend zur Seite stehe.

Mir personlich hat die Wei-
terbildung viele Eindriicke in
sehr verschiedene Themenbe-
reiche geboten. Ich habe mein
bisheriges Wissen um einen
sehr groflen Teil erweitern kon-
nen und wende dieses Wissen oft
und gern an.

Carina Labuschewski

Mitteilungen der Stiftung Michael

Christliches Kinderhospital

Osnabriick

Sehr geehrte Damen
und Herren
der STIFTUNG MICHAEL!

Dank eines Stipendiums durch
die STIFTUNG MICHAEL
konnte ich an der Zusatzausbil-
dung Epilepsie teilnehmen und
habe diese im September 2010
abgeschlossen. Fiir diese Unter-
stlitzung mdochte ich mich ganz
herzlich bedanken.

Wie Thnen vielleicht aus mei-
ner Bewerbung noch bekannt ist,
bin ich von Beruf Kinderkran-
kenschwester und arbeite im
Kinderhospital Osnabriick. Ich
bin seit 15 Jahren auf einer Klein-
und Schulkinderstation mit dem
Schwerpunkt Neuropadiatrie ti-
tig. Unter unseren Patienten be-
finden sich daher viele Kinder
mit Epilepsie.

Im Sommer 2011 wird es gro-
Be Verdnderungen geben. Die
padiatrischen Stationen des
Kinderhospitals und der Nils
Stensen Kliniken Marienhos-
pital ziehen gemeinsam in das
neu erbaute Christliche Kinder-
hospital Osnabriick.

Der Anteil neuropidiatri-
scher Patienten wird dann ver-
mutlich noch hoher sein. Mein
Arbeitsplatz wird sich durch die-
sen Zusammenschluss verdn-
dern. Auflerdem befindet sich
im Kinderhospital ein Sozialpi-
diatrisches Zentrum im Aufbau.
Durch die Ausbildung hat sich
in meinem Berufsalltag einiges
verdndert.

Mein erweitertes und ver-
tieftes Wissen gibt mir wesent-
lich mehr Sicherheit im Umgang
mit an Epilepsie erkrankten Pa-
tienten. Mir fallen die Anleitung
und Beratung der Patienten und
deren Bezugspersonen viel leich-
ter. Von der Weiterbildung habe
ich personlich sehr profitiert.

Die Anleitung der Schiiler ge-
hort zu meinen téglichen Auf-
gaben. Durch die Zusatzausbil-
dung lege ich nun einen gro-
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Ben Schwerpunkt auf die Anlei-
tung in der Betreuung und Pfle-
ge epilepsiekranker Kinder. Ich
versuche theoretisches Wissen
mit praxisnahem Bezug zu ver-
mitteln.

Auch meine Kolleginnen und
Kollegen konnten bereits Anteil
an meiner Weiterbildung neh-
men und ich hoffe, sie haben da-
von profitiert. Das Thema mei-
ner Abschlussarbeit war eine
Mitarbeiterschulung. Sie fand
an 2 Terminen mit je 1,5 Stun-
den statt. Uber das grofle Inter-
esse und die positive Riickmel-
dung habe ich mich sehr gefreut.

Die Durchfithrung einer
Schulung war etwas vollig Neu-
es fiir mich. Eine grof3e Hilfe wa-
ren sicherlich die Kenntnisse aus
dem Train the Trainer-Seminar
und das Uben von Moderations-
techniken im Grundkurs, sowie
im Aufbau- und Vertiefungs-
kurs von Famoses.

Die Kolleginnen des neu-
en Teams des Christlichen
Kinderhospitals Osnabriick ha-
ben ebenfalls Interesse an einer
Fortbildung zum Thema Epi-
lepsie angemeldet. So werde ich
hoffentlich die Moglichkeit ha-
ben die Schulung ein zweites
Mal durchzufiithren. Auch gab
es schon eine Anfrage des Kin-
dergesundheitsforums Osna-
briick im Rahmen der monat-
lich stattfindenden Vortrage zu
referieren.

Wie bereits erwahnt, befindet
sich ein Sozialpddiatrisches Zen-
trum im Aufbau. In diesem SPZ
fihre ich die Pflegeberatung
und Epilepsieberatung durch.
Momentan finden diese Bera-
tungen nur in sehr kleinem Um-
fang statt. Mein grofSer Wunsch
wire es diese auszuweiten.

In der neuen Klinik wiinsche
ich mir natiirlich ein Arbeits-
feld, in dem ich meine Kennt-
nisse einbringen kann. Der Fin-
dungsprozess braucht vermut-
lich noch etwas Zeit. Da ich



im Rahmen der Zusatzausbil-
dung Famoses-Kindertraine-
rin und bald auch Elterntraine-
rin ( die letzte Hospitation ist in
Planung) geworden bin, freue
ich mich tber die Planung im
Christlichen Kinderhospital Os-
nabriick Kurse anzubieten.

Wie Sie sehen, kann ich die
erworbenen Kenntnisse ganz
vielfdltig einbringen und um-
setzen.

Sicherlich hat sich durch die
Ausbildung meine Sensibilitdt
zur Erkrankung Epilepsie ver-

andert und ich hoffe diese ein
Stiick weit weitergeben zu kon-
nen.

Vermutlich wire es ohne Sti-
pendium sehr schwierig gewor-
den die Zusatzausbildung ab-
zuschlieflen. Deshalb an dieser
Stelle noch einmal ein herzli-
ches Dankeschon.

Mit freundlichen Gruflen,

Ursula Niemeyer

Verbesserung der Ausbildungs-
moglichkeiten junger Menschen
mit Epilepsie im siiddeutschen
Raum durch ein Modellprojekt des
Berufsbildungswerkes Waiblingen

Ausgangssituation

Die Erfahrungswerte des Epilep-
siezentrums Kork in den Jahren
2005/2006 ergaben, dass ca. 250
seiner jungen PatientInnen pro
Jahr keine Ausbildungs- bzw.
Arbeitsperspektive hatten. Dar-
aus entstand bei den Einrichtun-
gen Epilepsiezentrum Kork, Be-
rufsbildungswerk Waiblingen
gGmbH und CJD Jugenddorf
Offenburg die Idee, einen ge-
meinsamen Projektantrag beim
Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales zu stellen, um die
Lage junger Menschen mit Epi-
lepsie in Bezug auf Ausbildung
und Arbeit zu verbessern.

Das genehmigte Projekt trug
die Uberschrift ,,Modellvorha-
ben zur Verbesserung der Aus-
bildung und Eingliederung jun-
ger Menschen mit Epilepsie“und
hatte eine Laufzeit von 3 Jahren,
vom 01.03.2007 bis 28.02.2010.

Die Projektleitung war im
Berufsbildungswerk Waiblingen
verankert und wurde mir iiber-
tragen. Das Projektteam war

ein multiprofessionelles Team
aus Sozialpdadagogik, Psycholo-
gie und Medizin aller drei Pro-
jektstandorte.

Der Projektauftrag in
Bezug auf die berufliche
Rehabilitation junger
Menschen mit Epilepsie

Die Zielformulierung des Pro-

jektes lautete: die Situation von

jungen Menschen mit Epilep-

sie ist nach Abschluss des Pro-

jekts in Stiddeutschland verbes-

sert. Als erwartete Ergebnisse

standen in der Projektskizze be-

schrieben:

== ,Ein Gesamtkonzept und
Arbeitsmaterialien fiir ein
integriertes, ganzheitliches,
interdisziplindres Rehabili-
tationsangebot

== die wohnortnahe berufliche
Eingliederung junger Men-
schen mit Anfallserkran-
kungen und zusétzlichen
Beeintrachtigungen

== Verwirklichung der For-
derung nach wohnortna-

236 | Zeitschrift fiir Epileptologie 3 - 2011

her Rehabilitation, dadurch
wird ein Verbleib der Reha-
bilitanden im gewachsenen
sozialen Netzwerk (Fami-
lie, Freundeskreis, Arbeits-
welt) erméglicht und es las-
sen sich die Ressourcen der
priméren (Familie, Freun-
de usw.), aber auch sekunda-
ren sozialen Netzwerke (z. B.
ambulante Hilfsdienste, In-
tegrationsfachdienst u.a.m.)
zur Eingliederungsforde-
rung nutzen.

Die Umsetzung
des Projektauftrags

Der Sachkenntnisstand inner-
halb des Teams war bei den The-
men ,,Epilepsie® bzw. ,Berufli-
che Rehabilitation sehr unter-
schiedlich. Er konnte durch
Fortbildungen, Hospitationen
und Weiterbildungen auf ein
hohes Niveau gebracht werden.
Ich selbst hatte mich entschlos-
sen, die Epilepsiezusatzausbil-
dung in Bielefeld-Bethel zu ab-
solvieren, was mir dankenswer-
terweise durch ein Stipendium
der STIFTUNG MICHAEL er-
moglicht wurde.

Phase 1: Analyse

Durch Befragungen wollten wir

die Erfahrungen und Bediirf-

nisse aller Beteiligten am beruf-

lichen Rehabilitationsprozess

junger Menschen mit Epilepsie

erfragen, um Handlungsansitze

fiir die Projektarbeit zu erhalten.

Dazu wurden spezifisch auf die

zu befragenden Personengrup-

pen zugeschnittene Fragebogen

erarbeitet. Befragt wurden:

== Junge Menschen mit Epilep-
sie (PatientInnen des Epi-
lepsiezentrums Kork, Aus-
zubildende in den Berufs-
bildungswerken Waiblingen
und Offenburg)

== IThre Angehérigen

== MitarbeiterInnen der Be-
rufsbildungswerke

Projektskizze ,Modellvorhaben zur
Verbesserung der Ausbildung und
Eingliederung junger Menschen mit
Epilepsie”, S.8

== Lehrkrifte von Forder-
schulen

== RehaberaterInnen der Agen-
tur fiir Arbeit

== Beratungsfachkrifte von In-
tegrationsfachdiensten

== FachirztInnen (Epilep-
sie-Fachkliniken, -Schwer-
punktpraxen, -Ambulanzen)

== Personalverantwortliche aus
Betrieben

Folgende Auswertungen aus den
Befragungen waren fiir die An-
passung des Rehabilitationspro-
zesses im BBW Waiblingen von
Bedeutung:

1. Auswertung der Befragung
junger Menschen mit Epi-
lepsie: ,Reha- / Berufsberater
der Agentur fiir Arbeit spie-
len bei Menschen mit Epilep-
sie ... eine zentrale Rolle in der
Berufsfindung. Sie haben eine
Schliisselfunktion fiir die wei-
tere berufliche Perspektive.”
»Nur die Minderheit der Be-
fragten kennt sich mitihrer Er-
krankung gut aus. Ein grofier
Teil der Jugendlichen wiinscht
sich bei der Krankheitsbewil-
tigung mehr Unterstiitzung.
»Die emotionale Belastung
scheint ein wichtiges Thema
zu sein.®

2. Auswertung der Befragung
der Angehorigen: Die An-
gehorigen junger Menschen
mit Epilepsie sind in der Re-
gel mit der Berufsberatung
der Agentur fiir Arbeit zu-
frieden, ,,wiinschen sich aber
..., dass dabei spezifischer auf
die krankheitsbedingten be-
ruflichen Belange ihres Kin-
des eingegangen und ein an-
gemessenes Ausbildungsan-
gebot gemacht wird, das so-
wohl der Epilepsie als auch

2 Ergebnisse der Befragung von
jungen Menschen mit Epilepsie in
den Berufsbildungswerken BBW
Waiblingen gGmbH, CJD Jugend-
dorf Offenburg und im Epilepsie-
zentrum Kork’, S. 10
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dem Berufswunsch des Kin- fiir Arbeit aufgrund von medi- tischen und / oder dissoziativen Anfall bei einem bestimm-
des gerecht wird.“ zinischen Gutachten (,...darf Anfallserkrankung“zu finden.” ten jungen Menschen ab?
nicht an offenen Maschinen Gibt es in Anwendung der
3. Auswertung der Befragung arbeiten®) oft auf wenige Be- Phase 3: Umsetzung BGI 585 trotz einer entspre-
der MitarbeiterInnen im BBW  rufsfelder festgelegt: Gartenbau  der Ergebnisse chenden Kategorie doch
Waiblingen: ,,.... ein Viertel  oder Biiro. Im Berufsbildungswerk Waib- eine Moglichkeit, weil z.B.
. sagen, dass sie nicht wis- Ansatzpunkt des Projektes lingen wurden schon immer die Grandmal-Anfille nur
sen, wie sie sich richtig ver- war:NichtdieEinschrinkungen junge Menschen mit Epilepsie in der Aufwachphase ab-
halten sollen (wenn sie einen  durch die Epilepsie sollten bei  ausgebildet: Es waren allerdings laufen? Hier ist eine Riick-
epileptischen Anfall miterle- derBerufswahlim Vordergrund in der Vergangenheit sehr weni- koppelung mit dem behan-
ben, Anm. d. Verf)). Darun- stehen, sondern die Neigungen ge und in der Regel bestand bei delnden Arzt erforderlich.
ter werden folgende Aussagen und Fihigkeiten der jungen ihnen aufgrund antiepilepti- Denn das epileptologische
zusammen gefasst: ,,Angst, et- Menschen. Deshalb muss jeder  scher Medikamente Anfallsfrei- Fachwissen ist bzgl. der Ein-
was falsch zu machen®, ,,nicht  jMmE mit seinen Anféllen ange- heit. Dass jetzt Menschen mit schiatzung der beruflichen
wissen, was zu tun ist, ,sich  schaut werden, bevor die Berufs- Epilepsie und aktivem Anfalls- Moglichkeiten eine wich-
der Situation nicht gewachsen  entscheidung fallt. Die Berufsge- geschehen ausgebildet werden tige Basis fiir die betriebs-
fithlen®* nossenschaftliche Information  sollten, das war neu. Durch das arztliche Entscheidung (s.o.).
585 ,Empfehlungen zur Beurtei- Projekt wurden folgende Neue- Ein Beispiel soll zeigen, wie
Phase 2: Erarbeitung lung beruflicher Moglichkeiten — rungen verankert: differenziert vorgegangen
der Ergebnisse von Personen mit Epilepsie“ ist 1. Bestimmte Unterlagen sind werden kann und muss:
Beim Thema ,,Berufliche Reha- hierbei eine Grundlage. fiir einen professionellen Bei einem jungen Mann in
bilitation“ ging es zunéchst da- Die Umsetzung im Berufs- Umgang im Berufsbildungs- der Berufsvorbereitung, der
rum, dass die Berufsbildungs- bildungswerk Waiblingen ge- werk mit an Epilepsie Er- unter tiglich mehrfach auf-
werke Waiblingen und Offen- schah nicht ohne ,,Hiirden®. Die krankten wichtig: ein vom tretenden komplex-fokalen
burg befihigt wurden, verstiarkt ~ Skepsis auf Seiten der Ausbilder- behandelnden Arzt ausge- Anfillen leidet, waren die
junge Menschen mit Epilep- Innen war grofl. Auch die Be- fulltes Dokument, das die beruflichen Moglichkeiten
sie auszubilden. Eine standort- triebsdrztin im BBW Waiblin- Medikamentenverordnung schnell geklart. Fiir ihn kam
iibergreifende und multiprofes- gen sah sich herausgefordert einschliefllich der Notfall- nur eine Ausbildung im Gar-
sionell besetzte Arbeitsgruppe  durch die komplexen Frage- medikation beinhaltet, und tenbau, Fachrichtung Blu-
nahm zunichst den Ablauf des  stellungen. Es bedurfte des Zu- ggf. ein Notfallausweis. Au- men- und Zierpflanzenbau
Rehabilitationsprozesses in den  sammenspiels zwischen den be- Berdem ist ein Anfallskalen- in Frage, weil dort der Ein-
Berufsbildungswerken unter die  handelnden Epileptologen, der der, der regelmiflig gefiihrt satz von Maschinen nicht
Lupe. Was musste konkret ver- Betriebsarztin des Berufsbil- wird, hilfreich. notwendig ist. Komplizier-
andert werden, um jungen Men- dungswerkes und dem Projekt- ter zu beantworten war die
schen mit Epilepsie eine ihren  team des Standorts Waiblingen: 2. Im Aufnahmegesprich wird Frage, wie er den Weg zum
Fahigkeiten entsprechende Aus- wenn von fachérztlicher Seite ein ,Anamnesebogen Epi- Ausbildungsplatz bewdilti-
bildung zu erméglichen? Berufe benannt waren, die Be- lepsie” verwendet, der eine gen kann, der 6 Kilometer
Viele Betroffene erleb(t)en triebsirztin durch eine Ausbil- genaue Beschreibung der entfernt liegt. Die Auszu-
»Umleitungen“aufihrem Wegin  dungsplatzbegehung kein Ge- Epilepsie, der Anfallsart(en), bildenden gelangen in der
Richtung Ausbildungundwaren  fahrdungspotential feststellte, der Anfallsbeschreibung Regel mit 6ffentlichen Ver-
mit Aussagen konfrontiert wie  dann konnte eine Empfehlung und der Erfordernisse nach kehrsmitteln dorthin. Bei
»medizinisch noch nicht ausrei- an die Agentur fiir Arbeit zur einem Anfall aufnimmt. ihm erreichten wir, dass tiber
chend behandelt oder ,erst An- Finanzierung einer Reha-Aus- die Agentur fiir Arbeit eine
fallsfreiheit - dann Ausbildung bildung ausgesprochen werden. 3. Aus diesen Unterlagen wird Arbeitsassistenz nach den
oder berufliche Eingliederung®. Hier wurde auch deutlich, wie ein Informationsblatt fiir §$ 33 Abs. 8 sowie 102 Abs. 4
Junge Menschen mit einem An- bedeutsam die Formulierungen die betreffenden Ausbilder- SGB IX bewilligt wurde, die
spruch auf eine berufliche Re- in Arztbriefen im Hinblick auf Innen bzw. sozialpddagogi- eine Begleitung zum Ausbil-
habilitation nach § 102 SGB III  die beruflichen Méglichkeiten schen MitarbeiterInnen er- dungsort und wieder zuriick
wurden von ,ihren“ Rehabilita- sind. Eine Zusammenfassung stellt, das Angste nehmen gewihrleistet.
tionsberaterInnen der Agentur aller Ergebnisse in Bezug auf und Handlungssicherheit
den gesamten Rehabilitations- im Umgang mit den epilep- 5. Weilsich die Anfallssituation
prozess ist im ,,Leitfaden fiir die tischen Anfallen geben will. von Menschen mit Epilepsie
Berufliche Rehabilitation jun- durch die Beteiligung am Pa-
* Ergebnisse der Befragung von ger Menschen mit einer epilep- 4. Bei der Auswahl der berufli- tientenschulungsprogramm

Angehdrigen junger Menschen mit
Epilepsie in den Berufsbildungs-
werken BBW Waiblingen gGmbH,
CJD Offenburg und im Epilepsie-
zentrum Kork” S. 7

chen Méglichkeiten ist wich-
tig, zu wissen: Wie lduft ein

* Ergebnisse der Befragung von ¢ Hrsg.: Hauptverband der gewerb- 7 Zu beziehen uber Berufsbildungs-
Mitarbeitenden der Berufshildungs- lichen Berufsgenossenschaften, werk Waiblingen gGmbH,
werk Waiblingen gGmbH*, S. 3 Carl Heymanns Verlag, KoIn Steinbeisstr. 16, 71332 Waiblingen
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MOSES® nachweislich ver-
bessert, finden im Berufsbil-
dungswerk regelméf3ig MO-
SES-Schulungen statt. Die
Teilnahme ist verpflichtend,
aufler die Betroffenen ha-
ben diese Schulung bereits
an anderer Stelle absolviert
oder sind langjahrig anfalls-
frei. Die Schulung wird von
zertifizierten MOSES-Trai-
nerInnen durchgefiihrt.

. Fiir Auszubildende im letz-
ten Lehrjahr gibt es bei Be-
darf Unterstiitzung bei
der Vorbereitung auf das
Arbeitsleben. Hier greift ein
sogenanntes ,,Vermittlungs-
coaching™ die bedeutsamen
Fragestellungen auf: Epilep-
sie und Bewerbung bzw. Vor-
stellungsgesprach, Epilep-
sie und ArbeitskollegInnen,
Schwerbehinderung usw.

=)}

Um auch die Angehorigen
zu unterstiitzen und ihnen
bei Fragestellungen im Kon-
text Epilepsie und Arbeit
weiterzuhelfen, wird re-
gelmiflig ein Eltern- bzw.
Angehorigenabend durchge-
fithrt.

~

od

Epilepsie hat nicht nur fiir
die Betroffenen Auswirkun-
gen im Alltag, sondern stellt
auch die Ausbildungsgrup-
pe/Klasse im Anfallsfall vor
Herausforderungen. Fiir sie
wurde eine Schulungseinheit
»Epilepsie” entwickelt, die Er-
kenntnisse zur Ersten Hilfe
im Anfallsfall, aber auch all-
gemeine Informationen zum
Thema Epilepsie vermittelt.

9. Das im Projekt entwickelte
Fortbildungsangebot , Aus-

8 Ried, Baier, Dennig, Gacke, Specht,
Thorbecke, Wohlfahrt (Verf.): ,Modu-
lares Schulungsprogramm Epilep-
sie”, Bethel-Verlag Bielefeld, 2. Auf-
lage 2005

? Siehe Handreichung,Vermittlungs-
coaching fiir junge Menschen mit
Epilepsie”, zu erhalten {iber die BBW
Waiblingen gGmbH

10.

bildung und Alltag jun-
ger Menschen mit Epilep-
sie“ findet mit seinen medi-
zinischen, psychologischen
und sozialrechtlichen In-
halten zweimal jéhrlich fiir
MitarbeiterInnen des Be-
rufsbildungswerkes Waib-
lingen statt. Dieses Angebot
wird von ReferentInnen aus
dem Epilepsiezentrum Kork
durchgefiihrt.

Nach Ende des Modellpro-
jekts war die Frage, wie das
Know-How und die Unter-
stitzungsmoglichkeit auf-
rechterhalten werden kann.
Nach sorgfiltiger Uberle-
gung wurde der Bedarf fiir
eine sogenannte Fachperson
Epilepsie mit 50% Stellenum-
fang festgestellt. Als Anforde-
rungsprofil ist festgehalten:
»Die Fachperson ... ist spezi-
fisch geschult (z. B. mit der
Epilepsiezusatzausbildung)
und steht Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern (MA) so-
wie betroffenen Jugendli-
chen in Epilepsiefragen bera-
tend zur Seite. Die Fachper-
son steht als Prozessbeglei-
tung den jeweils zustdndigen
MA unterstiitzend zur Verfii-
gung. Die Fachperson quali-
fiziert sich kontinuierlich zu
diesem Thema und hélt sich
tiber neueste Entwicklun-
gen auf dem Laufenden.
Diese Arbeit als Fachperson
Epilepsie ist mir iibertragen.
Mein Arbeitsalltag ist die
Beratung junger Menschen
und deren Forderplanteam,
die Unterstiitzung des Auf-
nahmeteams, die Durchfiih-
rung von MOSES-Schulun-
gen, von Schulungseinheiten
Epilepsie und von Infover-
anstaltungen fiir Angehori-
ge/ Eltern.

[
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Aus: Kompetenzprofil Fachperson
Epilepsie, BBW Waiblingen gGmbH

Das Resiimee

Die Frage ,Was hat das Modell-
projekt jungen Menschen mit
Epilepsie gebracht?“ lasst sich
so beantworten: Das Berufsbil-
dungswerk Waiblingen ist durch
das Projekt ein kompetenter und
gut vernetzter Partner in Sachen
Epilepsie in Baden-Wiirttem-
berg und dariiber hinaus gewor-
den. Aufgrund dieser Professio-
nalisierung meldet die Agentur
fir Arbeit zunehmend junge
Menschen mit Epilepsie im Be-
rufsbildungswerk Waiblingen
an und verbessert dadurch nach-
weislich deren Chancen auf eine
berufliche Eingliederung.

Diese jungen Menschen, die
tiberwiegend nicht anfallsfrei
sind und vielfach andere Ko-
morbidititen mitbringen, befin-
den sich in einer Berufsvorberei-
tenden Bildungsmafinahme oder
sind in Ausbildung in verschie-
denen Berufen: Fachkraft fiir La-
gerlogistik, FachlageristIn, Ver-

kauferIn, Bau- und Metallma-
lerIn, Gartnerln, Fachwerkerln
fur Gartenbau, Modenaherln,
Fahrradmonteurln, Burokraft,
AutofachwerkerIn, Beikoch/
Beikdchin, Altenpflegehelferln,
FachwerkerIn fiir Feinwerk-
technik, Maschinen- und An-
lagenfiihrerIn, Druckverarbei-
tungsfachwerkerIn, FleischerIn,
HolzbearbeiterIn, Fachkraft im
Gastgewerbe.

Die Berufsbildungswerk
Waiblingen gGmbH bietet
Raum fiir Chancen!

14.06.2011

Helga Schmid, Sozialpada-
gogin/Sozialdiakonin
Fachperson Epilepsie
Berufsbildungswerk Waib-
lingen gGmbH

Steinbeisstr. 16, 71332 Waiblingen



Auch in diesem Jahr mdchten wir Sie
wieder herzlich zu unserem Seminar in
den Raumen des Palazzo Feltrinelli, direkt
am Ufer des Gardasees gelegen, einladen.
Das inzwischen traditionelle Treffen
bietet Praktikern und Klinikern jeden
Alters und Wissenstandes in historischer
Umgebung die Gelegenheit zur Fortbil-
dung, zur Diskussion und zum Austausch
mit Kollegen. Die Teilnehmer erhalten

10 Punkte fiir das Epilepsie-Plus-Zertifi-
kat der DGfE und bis zu 21 Fortbildungs-
punkte der deutschen Arztekammer.
Uber die Nachwuchsférderung der

DGfE konnen alle jungen Mediziner

(auch in der Ausbildung) bis zum 32.
Lebensjahr fiir dieses Seminar einen
Zuschuss von € 150,00 beantragen.

Es sind noch wenige Restplatze frei!

Programm
Vortrage (vormittags):

== Holger Lerche, Tiibingen
Grundlagen der Epileptogenese

== Hans Holthausen, Vogtareuth
Non-konvulsiver Status epilepticus
in der Kindheit

== Felix Rosenow, Marburg
Klinische Relevanz lateralisierender
Anfallssymptome

23. Praxisseminar
uber Epilepsie

14.-17. September 2011
in Gargnano/Gardasee

== Thomas Lempert, Berlin
Schwindel im Anfall oder
Schwindelanfall? -
Die Differenzialdiagnostik
vestibuldrer Attacken

== Nicolas Lang, Kiel
Paroxsysmale Bewegungs-
storungen

== Martin Holtkamp, Berlin
Epilepsie und Alkohol

== Gerhard Kurlemann, Miinster
Absencen innerhalb von
Epilepsiesyndromen

== Bettina Schmitz, Berlin
Epileptische und nicht-
epileptische Synkopen

== Peter Brodisch, Miinchen
Epilepsie, Arbeit und
kommunikatives Handeln

== Walter Christe, Potsdam
Haut und Antiepileptika

== Peter Wolf, Kopenhagen
Therapie-Resistenz —
Definition der ILAE
Akutmedikamente als
Teil der Behandlungsstrategie
bei Epilepsie

== Dieter Janz, Berlin
Verhalten und Anfall -
aus den Aufzeichnungen einer
jungen Frau mit juveniler
myoklonischer Epilepsie

» 24.Praxisseminar iiber Epilepsie 2012

Bitte merken Sie sich den Termin 9.-12.September 2012 vor

Mitteilungen der Stiftung Michael

Am Nachmittag konnen Sie
zwischen verschiedenen
Gruppenseminaren wahlen.

Die Themen finden Sie
auf unserer Homepage.

(Anderungen vorbehalten)

Beginn des Seminars:
Mittwoch, 14. September 2011,
19.30 Uhr

Ende des Seminars:
Samstag, 17. September 2011,
ca.13.00 Uhr

Weitere Informationen
und Anmeldung:
www.stiftungmichael.de
oder direkt bei Frau Reith
im Stiftungsbiiro

Tel.: 0049 (0)40 5388540
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