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WILLKOMMEN
auf der Webseite unseres Epilepsie-Lehrerpakets

Dieses Lehrerpaket richtet sich an Pddagogen und Fachpersonal aller Schularten, Eltern epilepsiekranker
Schiilerinnen und Schiiler sowie alle Interessierten, die mit der Erziehung betroffener Kinder und Jugendlicher
betraut sind. Es steht sowohl zur Ansicht als auch zum Download zur Verfiigung.

Inhalt: medizinische Infos, piadagogische Aspekte (Lernen/Verhalten/Unterricht), Zusammenarbeit zwischen
Eltern und Fachleuten, Nachteilsausgleich, Berufswahl, rechtliche Besonderheiten, Links und Adressen etc.

Zusitzlich gibt es die epiKurier-Sonderausgabe "Epilepsie und Schule", die online und als gedruckte Version
erhiltlich ist.

Haben Sie Fragen oder Anregungen, Tipps oder Erginzungen? Sprechen Sie uns an!

Ihr Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
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1 Medizinische Aspekte

1.1 Definition

Der epileptische Anfall (Krampfanfall) ist eine Funktionsstdrung des Gehirns, die plotzlich auftritt und sich
durch Phidnomene des motorischen, sensiblen, sensorischen, vegetativen und psychischen Bereichs in
unterschiedlicher Kombination duflert. Je nachdem, welcher Teil des Gehirns an der epileptischen Reaktion
teilnimmt, haben die Anfille unterschiedliches Aussehen. Sie konnen bei jedem Menschen zu jeder Zeit
auftreten. Sind diese Stérungen nur voriibergehend (ausgelost z. B. durch Fieber, Hirnhautentziindung,
Schlafentzug), bezeichnet man sie als ,,Gelegenheitsanfélle. Treten mehrere Anfille ohne erkennbare duere
Ausloser auf, so spricht man von einer Epilepsie.
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1.2 Haufigkeit

Epilepsien gehoren zu den hiufigsten chronischen Erkrankungen des Kindesalters und gelten als die hiufigste
neurologische Erkrankung. Etwa 1 % der Bevolkerung hat eine aktive Epilepsie, jeder 10. Mensch erlebt bis
zu seinem 80. Lebensjahr einmal einen epileptischen Anfall. Neuerkrankungen konnen in jedem Lebensalter
auftreten, besonders hiufig werden Epilepsien aber im Kindes- und Jugendalter und bei dlteren Menschen
diagnostiziert. Bei 30 Kindern je Schulklasse sind es 3 Kinder, die einmal in ihrem Leben einen Anfall
erleiden (das Gleiche gilt natiirlich auch fiir das Lehrerkollegium).
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1.3 Einteilung

Es gibt zwei Moglichkeiten, Epilepsien zu klassifizieren. Zum einen nach ihrer Ursache, zum anderen nach
dem Erscheinungsbild der Anfille. Die Nomenklatur der Einteilungen ist im Umbruch, daher geben wir hier
sowohl die alten als auch die neuen Begriffe an.

Klassifikation nach Ursachen

¢ Strukturell/Metabolisch (alt: symptomatisch): Die Ursache der Epilepsie ist bekannt, z. B.
Hirnverletzung, Schlaganfall, Stoffwechselstorung, Infektionsfolgen.

¢ Genetisch (alt: idiopathisch): Die Ursache der Epilepsie ist genetisch bedingt.

¢ Unbekannt (alt: kryptogen): Es kann nach heutigem Wissen keine Ursache gefunden werden.

Klassifikation nach Anfallsformen

Anfille haben viele verschiedene Erscheinungsformen, die heutzutage sehr differenziert eingeteilt werden
konnen. Grob unterscheidet man nach der Ausbreitung der epileptischen Aktivitit im Gehirn nach:

¢ generalisiert (das ganze Gehirn ist betroffen)
¢ fokal (die epileptische Aktivitit ist nur in einem bestimmten Areal des Gehirns, dem Fokus, zu
beobachten)

Generalisierte Anfélle
Mit motorischen Symptomen: z. B. Grand mal-Anfall
Diese Anfallsform verlduft in mehreren Phasen, die auch teilweise iibersprungen werden kdnnen.

¢ Aura: Manche Kinder verspiiren ein (meist unbestimmtes) Vorgefiihl von unterschiedlicher Dauer.

¢ Tonische Phase: Samtliche Muskeln versteifen sich gleichzeitig. Das Kind ist bewusstlos. Da beim
Sturz die Abwehrreaktionen fehlen, kann es zu schweren Verletzungen kommen. Dauer:
Sekundenbruchteile bis Sekunden.

¢ Atonische Phase: Statt der Tonuserhthung (= Erhohung der Muskelspannung) kann es auch zum
Tonusverlust kommen, d. h. das Kind wird schlaff, bewusstlos, féllt hin und atmet nicht
wahrnehmbar.

¢ Klonische Phase: Es kommt zu rhythmischen Zuckungen (Kloni) an allen Gliedmafien. Auch die
Zunge kann beteiligt sein, wodurch Schaum (Speichel) vor den Mund treten kann. Da die
Atemmuskulatur nicht ausreichend einsetzt, kann Blaufarbung von Lippen und Gesicht auftreten.
Dauer: Sekunden bis ca. 3 Minuten. Der einzelne Anfall hort in der Regel ohne duleres Zutun von
selbst wieder auf.

¢ Erholungsphase: Die meisten Kinder schlafen nach dem Anfall, manche einige Minuten, andere ein
paar Stunden.

z. B. Myoklonischer Anfall:

Kurze, vereinzelte, plotzlich einschieBende Zuckung von Armen, anderen Korperteilen oder auch vom ganzen
Korper. Bei solch einer abrupt auftretenden Zuckung kann z. B. der Stift im hohen Bogen durch die Klasse
fliegen. Sie kdnnen auch mit atonischen, tonischen und klonischen Komponenten kombiniert sein.

Mit nichtmotorischen Svmptomen z. B. Absence:

Kurze Bewusstseinspause, bei der das Kind in seiner Handlung verharrt, einen starren Blick bekommt,
eventuell nach oben schaut, mit den Augen blinzelt oder mit den Lidern zuckt. Dauer: gewohnlich nur ein

paar Sekunden (= ,,Hans Guck-in-die-Luft*). Der Anfall beginnt pl6tzlich und endet ganz abrupt. Diese Anfille
konnen sehr hdufig am Tag in Serien auftreten, manchmal hundertmal oder mehr. Die Kinder haben fiir die
Dauer des Anfalls kein Bewusstsein, konnen jedoch automatische Dinge weiter ausfiihren (z. B. Radfahren,
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Laufen). Sie fallen dabei nicht hin.

Fokale (Herd- oder partielle) Anfalle

Fokale Anfille konnen sowohl bei komplett erhaltenem Bewusstsein auftreten (einfach fokal), aber auch mit
eingeschrianktem Bewusstsein (komplex-fokal). Zusitzlich unterscheidet man, ob sich der Anfall durch
motorische Symp-tome (z. B. Bewegungen, Zuckungen) manifestiert oder durch nicht motorische Symptome
(Kribbeln in der Hand, Blass-werden o. 4.).

Einfach-fokaler Anfall:

Eine bestimmte Stelle/Region (= Fokus) im Gehirn ist in ihrer Funktion gestort. Das Kind spiirt z. B. ein
Zucken der Hand, des Mundes oder (von auflen nicht sichtbar) ein komisches Gefiihl oder ein Kribbeln — je
nachdem, welche Region des Gehirns von der epileptischen Aktivitit betroffen ist. Es erlebt den Anfall bei
vollem Bewusstsein, kann aber z. B. das Zucken nicht unterdriicken.

Komplex-fokaler Anfall:

Stellen im Gehirn, die das Bewusstsein beeinflussen, sind in ihrer Funktion gestort. Wihrend des Anfalls ist
das Be-wusstsein mehr oder weniger eingeschréinkt und das Kind reagiert nur bedingt sinnvoll auf Ansprache.
Dabei konnen nicht nur Nesteln und Schmatzen, sondern auch komplexe Handlungsablidufe auftreten, z. B.
packt ein Kind ohne ersichtlichen Grund seine Biichertasche ein oder schiebt einen Stuhl durch das
Klassenzimmer.

Diese Anfille beginnen und enden langsam - es dauert einige Zeit, bis das Kind wieder ansprechbar ist.

Fokale Anfille kdnnen auch in einen Grand mal-Anfall iibergehen, man spricht dann von einer sekundiren
Generalisierung.
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1.4 Diagnoseverfahren

Anamnese

Die wichtigste Grundlage der Diagnose ist die Krankengeschichte des Patienten, insbesondere die Schilderung
des Anfalls (hilfreich ist auch ein Video des Anfallsgeschehens). Allein durch die sorgfiltige Anamnese kann
in den meisten Fillen die Art der Anfille klassifiziert und die Zuordnung zu einem bestimmten
Epilepsiesyndrom getroffen werden. Durch weitere Diagnostik (standardm@Big EEG und MRT, evtl. Tests auf
bestimmte Stoffwechselstorungen oder Gendefekte, in Ausnahmefillen auch spezielle Untersuchungen des
Gehirns wie z. B. PET/SPECT) wird die erste Verdachtsdiagnose bestitigt oder korrigiert.

Hirnstromuntersuchung (EEG = Elektroenzephalogramm)

Mit Hilfe des EEG konnen die Gehirnstrome des Patienten als Kurven, dhnlich wie beim EKG, aufgezeichnet
werden (meist mit parallel laufender Video-Aufzeichnung). Das Aussehen dieser Kurven (Hohe und Form
sowie Frequenz des Ausschlags) ist abhingig vom Alter und der Wachheit des Betroffenen. Bei bestimmten
Epilepsieformen findet man ganz charakteristische Muster im EEG. Dabei werden auch
Provokationsverfahren wie z. B. Hyperventilation oder Lichtblitze eingesetzt. Manchmal ist auch das EEG im
Schlaf bzw. beim Einschlafen fiir den Arzt sehr aufschlussreich oder aber eine Aufzeichnung iiber 24 Stunden
und lidnger notwendig.

Kernspintomografie (MRT = Magnetresonanztomografie)
Die Kernspintomografie ermoglicht es, die Struktur des Gehirns darzustellen. Hierbei konnen Fehlbildungen,

Reifungsstérungen, Verletzungen und Tumore festgestellt werden, die Ursache fiir strukturelle Epilepsien sein
konnen.

Weitere Untersuchungen

Stoffwechseluntersuchungen, Gentests oder andere spezielle Tests konnen im Einzelfall hilfreich sein, um die
Ursache der Anfille festzustellen oder das Behandlungskonzept abzusichern.
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1.5 Therapie

Die Therapie der Epilepsien erfolgt zunéchst fast immer medikamentds. Ausgehend von der genauen Kenntnis
der Anfallsform wihlt der Arzt ein entsprechendes Medikament (Antiepileptikum/Antikonvulsivum) aus, das
dann langsam, in immer hoheren Dosen, verabreicht wird, entweder bis Anfallsfreiheit erreicht ist oder die
Nebenwirkungen nicht mehr akzeptiert werden kénnen.

Bei schwierig zu behandelnden Epilepsien oder hoher, belastender Anfallsfrequenz kann das Ziel der
Behandlung auch eine Reduktion der Anfallshidufigkeit oder der Schwere der Anfille sein. Das
Behandlungsziel ist von Patient zu Patient unterschiedlich und sollte regelmiBig im Gesprich mit Arzt,
Patient und Angehdrigen iiberpriift werden.

In einigen Féllen kommt bei fokalen Epilepsien auch eine Operation in Frage. Voraussetzung hierfiir ist, dass
die Epilepsie von einer Stelle im Gehirn, dem sogenannten Herd, ausgeht, der keine lebenswichtigen
Funktionen steuert, und dass die Behandlung durch Medikamente vorher gescheitert ist. Eine Operation bringt
immer ein Risiko mit sich und wird, wie die Diagnostik fiir eine solche OP, nur in einem Epilepsie-Zentrum
durchgefiihrt. Bei bestimmten Stoffwechselstdrungen kann auch eine spezielle Diit, z. B. die ketogene
Therapie mit einem sehr hohen Fettanteil, Erfolg versprechen.

Wichtig sind auf jeden Fall ein geordneter Tagesablauf mit geregeltem Nachtschlaf und die regelmiBige,
plinktliche Einnahme der Medikamente.

Das Kind sollte in festen Abstidnden einem Epileptologen vorgestellt werden, der die Therapie begleitet.

Nebenwirkungen

Bei Antikonvulsiva/Antiepileptika handelt es sich um wirksame Medikamente, die in die
Informationsweitergabe der Nervenzellen eingreifen. Natiirlich konnen diese Arzneimittel auch
Nebenwirkungen verursachen. Sind die Nebenwirkungen abhéngig von der Dosis des Medikaments, treten sie
im gleichen Abstand zur Tabletteneinnahme auf, nimlich zum Zeitpunkt der hochsten Konzentration des
Wirkstoffs im Blut.

Typisch sind Nebenwirkungen wie Miidigkeit, Konzentrationsprobleme, Verlangsamung,
Gedichtnisprobleme aber auch Aggressivitit oder Wortfindungsstérungen konnen medikamentds bedingt
sein.

Die vier erstgenannten Nebenwirkungen kénnen aber auch durch die Erkrankung selbst verursacht werden. So
kann es bei falscher Medikamenteneinnahme (oder fehlender Therapie) zu einem Didmmerzustand kommen,
der einer Trance gleicht und einen anhaltenden Anfall ohne Muskelkrimpfe darstellt. Auch gibt es spezielle,
seltene Epilepsiesyndrome (z. B. Lennox-Gastaut-Syndrom), die mit einem geistigen Abbau einhergehen, der
unabhingig von der Medikation und den Anfillen eintritt.

Anderungen der Dosierung und medikamentdse Umstellungen sollten immer mit dem behandelnden
Epileptologen abgestimmt werden. Treten Nebenwirkungen auf, so muss individuell entschieden werden,
inwieweit sie als Beeintrichtigung, z. B. bei Anfallsfreiheit, zu tolerieren sind. Denn durch die Reduktion der
Dosis eines Medikaments konnen erneut Anfélle auftreten, die manchmal auch bei erneuter Steigerung der
Dosis nicht wieder kontrollierbar sind.

Therapiefindung

Die Phase der Therapiefindung kann eine deutliche Belastung fiir das Kind und die Familie darstellen. Gerade
bei komplizierten Epilepsien, bei denen nicht sofort Anfallsfreiheit erreicht wird, werden alle Beteiligten auf
eine groBe Geduldsprobe gestellt. Hoffnung auf das neue Medikament ist oft gepaart mit Furcht vor Versagen
und Nebenwirkungen. Zeitweise kann es auch zu Leistungsminderung kommen, wenn z. B. die optimale
Dosis noch nicht gefunden ist. Hier ist pddagogisches Fingerspitzengefiihl gefragt, dass weder ein zu grof3er
sekundirer Krankheitsgewinn durch vollige Entlastung entsteht noch ein zu grofler Leistungsdruck.
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1.6 Prognose

Etwa 70 - 80 % der Patienten werden durch Medikamente anfallsfrei. Nach mehrjdhriger Anfallsfreiheit
(mindestens 2 - 5 Jahre) kann bei Kindern, bei denen keine Ursache fiir die Epilepsie gefunden wurde, ein
Absetzversuch (= Reduktion der Medikamente) unternommen werden.
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1.7 Erste Hilfe

Obwohl ein groBer epileptischer Anfall (Grand mal-Anfall) immer sehr bedrohlich aussieht, ist er fiir den
Betroffenen selten lebensgefihrlich. Gefahr droht allenfalls beim Hinfallen durch dabei entstehende
Verletzungen oder durch falsche "Hilfeleistung".

Ein besonnener Ersthelfer sollte

® Ruhe bewahren,

¢ auf die Uhr sehen und den Zeitpunkt und Beginn des Anfalls registrieren,

¢ den Betroffenen moglichst liegen lassen und vor Verletzungen schiitzen,

e um die Person herum Platz freimachen oder sie aus der Gefahrenzone ziehen,

¢ beengende Kleidungsstiicke (Schal, Halstiicher etc.) lockern/ 6ffnen, Brille abnehmen,

¢ den Kopf moglichst auf eine weiche, aber flache Unterlage betten,

¢ nach dem Anfall den Betroffenen in die stabile Seitenlage bringen, vor Unterkiihlung schiitzen und
betreuen, bis er wieder ganz wach ist,

¢ das Anfallsende registrieren.

Keinesfalls sollte man

¢ Gegenstinde in den Mund stecken, um Zungenbisse zu vermeiden,
¢ zuckende Gliedmaf3en festhalten,
e versuchen, den Mund zu 6ffnen, um zu ,,beatmen®.

Nur wenn ein Anfall linger als 5 Minuten dauert oder wenn mehrere (grofle) Anfille hintereinander auftreten,
muss sofort ein Arzt gerufen oder der Betroffene ins Krankenhaus gebracht werden. Alle anderen
epileptischen Anfille erfordern in der Regel keine besonderen Erste-Hilfe-MaBnahmen. Bei manchen
Epilepsiesyndromen, wie z. B. dem Dravet-Syndrom, wird der Arzt auch eine Notfallmedikation anordnen,
die dann nach drztlicher Verordnung gegeben wird.

Der Schule sollte eine drztliche Bescheinigung iiber das richtige Verhalten wihrend eines Anfalls vorgelegt
werden, ebenso die schriftliche Erlaubnis der Eltern zur Medikamentengabe. Ein gemeinsam festgelegter
Notfallplan ( siehe Punkt 2.2 Aufsichtspflicht und Haftung sowie Punkt 2.4 Gabe von Medikamenten) wird
allen Beteiligten das Leben erleichtern.

Wichtig sind jedoch immer der Zuspruch, die Betreuung und das besondere Gespiir fiir die Selbstachtung und
die Gefiihle des betroffenen Schiilers.
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2 Schulische Aspekte

2.1 Epilepsie und Lernen

Fiir die Mehrheit der epilepsiekranken Kinder gilt, dass sie eine normale, ihrem Intelligenzniveau
angemessene Schullaufbahn durchlaufen kdnnen, d. h. dem Besuch einer Regelschule sollte im Allgemeinen
nichts im Weg stehen. Permanente Uber- oder Unterforderung fithren zu Stérungen in der Entwicklung der
Personlichkeit und zu falschen Lebensplidnen und Berufschancen.

Fiir einen Teil der Kinder mitEpilepsien ergibt sich eine zeitweise oder auch dauerhafte Beeintrachtigung der
Lernfdhigkeit, z. B. in Konzentration, Aufmerksamkeit, Gedéchtnis, im sprachlichen und mathematischen
Bereich, in Handlungsplanung, im Arbeitstempo, im praktischen Handeln, im Abstraktionsvermégen. Dies ist
abhiingig vom Beginn der Epilepsie, von der Ursache der Anfille, der Anfallsart, der Dauer, der Haufigkeit
und Stérke der Anfille. Verschiedene Studien machen dazu sehr unterschiedliche Aussagen, so dass die
Entscheidung fiir eine Schulform individuell getroffen werden muss.

Episodische Auswirkungen auf das Lernen
Sie sind zeitlich begrenzt, jedoch nicht kalkulierbar.

¢ Im Vorfeld der Anfallstitigkeit: Das Kind hat eine schlechte Aufnahmefihigkeit und
Konzentration, zeigt Unlust, ist reizbar.

¢ Im Anfall: Vor allem bei Absencen und komplex-fokalen Anfillen konnen Verlangsamung,
Gedichtnisprobleme, Dimmerzusténde, bei denen nur manchmal (nicht immer) ein vollstindiger
Bewusstseinsverlust stattfindet, auftreten.

¢ Nach dem Anfall: Hiufig stellen sich Abgeschlagenheit, Miidigkeit und Lustlosigkeit ein.

Aber auch bei mit Medikamenten erreichter Anfallsfreiheit kann es Phasen eingeschrinkter Leistungsfahigkeit
und Belastbarkeit geben - so wie bei allen Kindern und Jugendlichen in dieser Lebensphase.

Medikamentenbedingte Storungen

Werden unter der Einnahme von Antikonvulsiva (= antiepileptischen Medikamenten) Verhaltens- oder
Lernstorungen beobachtet, so miissen als erstes Nebenwirkungen abgeklirt bzw. ausgeschlossen werden. Hier
ist das genaue Beschreiben und Einordnen, die offene Zusammenarbeit von Lehrkriften, Eltern und
behandelndem Arzt besonders wichtig fiir eine erfolgreiche Therapie. Vor Beginn der medikamentdsen
Behandlung wird im Idealfall eine neuropsy-chologische Testung durchgefiihrt, so dass man Verinderungen
mit diesen Ergebnissen vergleichen kann.

Nebenwirkungen beeinflussen nicht die Intelligenz, wohl aber deren Stiitzfunktionen und damit das schulische
Lernen. Manche Storungen lassen sich durch eine Verringerung der Medikamentendosis reduzieren, manche
sind dosisunabhingig.

Oft kann erst nach genauer, langfristiger Beobachtung entschieden werden, ob vereinzelt auftretende Anfélle
oder das Vorhandensein von Lern- und Verhaltensauffilligkeiten in Kauf genommen werden miissen. In diese
individuelle Entscheidung sollten alle Lebensumstinde des Kindes und der Familie mit einbezogen werden.

Eine besonders kritische Zeit kann die der medikamentdsen Neueinstellung oder Umstellung sein. Hier treten
meist Nebenwirkungen wie Verlangsamung, rasche Ermiidbarkeit, Wortfindungsstorungen, Lustlosigkeit auf.
Die Dauer dieser Phasen ist nicht vorhersehbar und erfordert von allen Beteiligten sehr viel Geduld.

Reaktive Auswirkungen

Die oftmals eingerdumte Sonderstellung des Kindes in Elternhaus, Kindergarten und Schule, aber auch die
unangemessenen Reaktionen des Umfeldes konnen zu einem Mangel an Selbststindigkeit, Arbeitshaltung,
Aufgabenbewusstsein, Durchhaltevermogen, Kritikfahigkeit, Selbsteinschédtzung, Frustrationstoleranz u. a.
fiihren — alles wichtige Stiitzfunktionen der Intelligenz und des Lernens. Hinzu kommen die
Unvorhersehbarkeit der Anfille und die Tatsache, dass diese moglicherweise zu ,,peinlichen® oder zumindest
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ungewohnten Situationen fiithren. Unsicherheit aller Beteiligten sowie moglicherweise Ablehnung und
AuBenseiterposition des Kindes beeinflussen die Entwicklung ebenfalls.

All dies kann das Lernen oft mehr beeintrichtigen als die Krankheit selbst.

Auswirkungen auf die Schulleistung Aufgrund dieser komplexen Zusammenhénge konnen Schulprobleme
auch bei gut und iiberdurchschnittlich begabten Kindern mit Epilepsie auftreten.

Zu Beginn des Schulalters ist trotz normaler Intelligenz manchmal eine verzogerte Entwicklung der
Wahrnehmungsfihigkeit zu beobachten, damit verbunden Schwierigkeiten beim Erlernen von Lesen und
Schreiben.

Leistungsschwankungen geben hiufig dazu Anlass, dass Eltern das Gefiihl haben, ihr Kind sei zu besseren
Leistungen fihig. Vermehrtes Lernen zu Hause und strengere ErziehungsmafBnahmen fiihren aber nicht zum
gewiinschten Ergebnis. Das Kind fiihlt sich unverstanden und resigniert.

Ein deutlicher Einschnitt findet sich in der 3./4. Klasse, wenn viele Inhalte nicht mehr mechanisch eingeprigt

werden konnen. Gerade dann, wenn eigenstidndiges Denken und kritisches Beurteilen verlangt werden, treten
neue Leistungsprobleme auf.
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2.2 Aufsichtspflicht und Haftung

Die Frage nach Aufsichtspflicht, nach Versicherungsschutz und Schadensregulierung, die Angst vor Haftung
und das Gefiihl, ,,mit einem Bein im Gefidngnis zu stehen®, kann bei einigen Lehrkréften zu einer ablehnenden
Haltung gegeniiber Kindern mit Epilepsie oder deren Eltern fiihren.

Grund dafiir sind vielfach negative Erfahrungen in anderen Angelegenheiten oder auch provokative
Schlagzeilen in den Medien, die dazu beitragen, vorhandene Vorurteile zu verstirken. Die Unsicherheit aller
Beteiligten und die Unberechenbarkeit von Anféllen tun das ihre dazu.

Grundsitzlich gilt, dass Lehrkrifte oder Begleitpersonen fiir Verletzungen oder Schiden, die dem Kind mit
einer Epilepsie oder durch dieses Kind entstanden sind, nur dann haften, wenn der Schaden vorhersehbar war
oder wenn sie vorsitzlich und grob fahrlidssig gehandelt haben. Weil Anfille in der Regel aber nicht
vorauszusehen sind, konnen Lehr- und Aufsichtspersonen auch nicht dafiir haftbar gemacht werden.

Fiir Lehrkrifte, die ihre Verantwortung gegeniiber dem Schiiler mit einer Epilepsie und seinen Mitschiilern
sehr ernst nehmen, ist diese Aussage allerdings zu allgemein und wenig hilfreich.

Hier einige Anregungen, um padagogische Entscheidungen so abzusichern, dass das Risiko, das manche
Kinder und Jugendliche mit einer Epilepsie ganz einfach haben, auch von den Verantwortlichen mitgetragen
werden kann.

Empfehlungen an Lehrkrifte (oder Betreuer/Aufsichtspersonen):

¢ Elterngesprach fithren und protokollieren *,

¢ personlichen Fragebogen zur Epilepsie ausfiillen und regelméBig einmal im Jahr aktualisieren lassen
%

i

¢ | eitfaden und Protokollbogen zum Erkennen und Beschreiben von Anfillen fiihren *,

¢ Handlungsplan festlegen und unterschreiben lassen *,

¢ Gabe von Notfallmedikamenten durch &rztliches Attest und Einverstdndniserkldrung der Eltern
absichern.

¢ fiir besondere Unternehmungen und fiir den Schwimmunterricht fachérztliches Attest (nicht vom
Hausarzt!) anfordern,

¢ in der Klasse arbeitende Kollegen und dariiber hinaus auch Personen, die im Vertretungsfall richtig
handeln kénnen (z. B. Sekretariat, Sicherheitsbeauftragter, Schulsanititer) informieren,

¢ jugendliche Mitschiiler (z. B. fiir Notfélle) mit einbinden,

¢ Einverstiandniserkldrung der Eltern fiir spezielle Aktivitdten (z. B. Schullandheimaufenthalt) geben
lassen,

¢ im Zweifelsfall immer Riicksprache mit dem behandelnden Arzt und den Eltern halten,

¢ alle Gespriache dokumentieren!

* entsprechende Vorlagen finden Sie im Internet unter www.epilepsie-lehrerpaket.de

Auch bei Kultusministerien oder sonderpddagogischen Forderzentren sind in einigen Bundesldndern dhnliche
Handreichungen und Arbeitsvorlagen erhiltlich.
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2.3 Handlungsplan/Vereinbarung fur das Verhalten bei einem
Anfall

Um in einer Notfallsituation, falls in der Schule bzw. Tagesstétte ein Anfall des Kindes auftreten sollte, die
Rahmenbedingungen fiir die notige Hilfeleistung so klar wie moglich abzustecken, hier die Vorlage fiir einen
entsprechenden Notfallplan, mit dem genaue Vereinbarungen fiir das Verhalten der Lehrkrifte, Betreuer bzw.
sonstiger Aufsichtspersonen wihrend eines Anfalls getroffen werden.

Ein solcher Notfallplan wird allen Beteiligten - sowohl den Lehrern/Betreuern als auch den Eltern - ein Gefiihl
der Sicherheit beim Umgang mit dieser besonderen Situation vermitteln.

Der "Notfallplan" ist als Vorlage gedacht, der je nach Einzelfall auch entsprechend angepasst werden kann:

Handlungsplan bei einem epileptischen Anfall (PDF)
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2.4 Gabe von Medikamenten durch Lehrkrafte (oder
Betreuer/Aufsichtspersonen)

Im Rahmen der Inklusion wird sich auch fiir Lehrer an Regelschulen immer haufiger folgende Situation
ergeben: Ein chronisch krankes Kind bendtigt wihrend der Schulzeit bestimmte Medikamente, um am
Schulunterricht teilnehmen zu kdnnen. Es ist aber nicht in der Lage, das selbststindig zu regeln. Dabei kann
es sich um regelmifige Gaben oder auch Notfallmedikationen handeln.

Grundsitzlich sind Lehrer nicht dazu verpflichtet, Medikamente zu geben. Aber im Rahmen einer
Teiliibertragung der Personensorge, wie es in der Handreichung ,,Medikamentengabe in Schulen*(siehe Kasten)
der DGUYV (Deutsche Gesetzliche Unfallversicherung) beschrieben ist, kann die Verabreichung von
Medikamenten haftungsrechtlich und auch unfallversicherungstechnisch fiir Lehrer und Schiiler abgesichert
werden.

Medikamentengabe in der Schule

DGUYV Information 202-91 (Auflage Juli 2014)
Herausgeber: DGUV, 12 Seiten

Preis: € 1,04 inkl. MwSt. zzgl. Versandkosten,
Download:

publikationen.dguv.de/dguv/pdf/10002/202-091.pdf

Unsere Empfehlung:

e Schriftliche Vereinbarung zwischen den Erziehungsberechtigten und der Schule zu den notwendigen
MaBnahmen mit genauen Anweisungen treffen. Die Handlungsanweisung soll klare Angaben zu
Zeitpunkt und Anlass der Medikamentengabe enthalten und moglichst die Namen aller Personen, die
zur Gabe berechtigt sind.

Unter www.epilepsie-lehrerpaket.de gibt es eine Vorlage fiir solch eine Vereinbarung. Auch in den
Verwaltungsvorschriften und Rundschreiben der Kultusministerien, bei den son-derpddagogischen
Forderzentren oder den zustindigen Unfallkassen finden sich Informationen zum Thema
Medikamentengabe in der Schule.

¢ Fachirztliches Gutachten von einem Neuropidiater/Neurologen mit drztlichen Anweisungen, wann
welches Medikament gegeben werden soll (moglichst nicht dlter als 6-12 Monate).

¢ Telefon- oder Handynummer der Eltern oder sonstiger Erziehungsberechtigter sollte immer greifbar
sein.

¢ Der Schiiler sollte in das Tatigwerden der Lehrkraft/des Betreuers einwilligen.

¢ Im Notfall: Ist die Einwilligung des Schiilers durch eingeschrinktes Bewusstsein nicht méglich bzw.
sind die Eltern telefonisch nicht erreichbar, so entscheidet die Lehrkraft (bzw. derjenige, der die
Erlaubnis zur Medikamentengabe hat) nach eigenem Ermessen, um dadurch akute Gefahren fiir den
Schiiler abzuwenden.

¢ Zustindigkeit und Vertretung im Verhinderungsfall der Klassenlehrkraft sollte vorab geregelt sein.

Praxistipps: Notfallmedikamente mit genauer Dosier- und Gebrauchsanweisung einwickeln und mit
Gummiband befestigen, so dass der Ersthelfer diese erst noch lesen muss, bevor er an das Medikament
gelangt. Dadurch werden Fehler vermieden und dem Ersthelfer nochmals ein Gefiihl der Absicherung
vermittelt.

Mitschiiler konnen in die Versorgung des betroffenen Schiilers mit einbezogen werden, in dem sie z. B. auf

die Uhr sehen (Anfallsdauer), eine weiche Unterlage fiir den Kopf organisieren, alles aus dem Weg rdumen

(Verletzungsgefahr). Wenn sie miterleben, dass ein Anfall auch wieder authort, entwickeln sie weit weniger
Angste, als wenn sie aus dem Raum geschickt werden.
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2.5 Nachteilsausgleich

Informationen zum Nachteilsausgleich fiir chronisch kranke oder behinderte Schiiler konnen in den einzelnen
Bundesldndern an verschiedenen Stellen gefunden werden: meist in der Zeugnisverordnung, aber auch in
Verwaltungsvorschriften, Rundschreiben, speziellen Handreichungen und Priifungsordnun-gen. Es handelt
sich dabei um allgemein formulierte Richtlinien — welcher Nachteilsausgleich fiir den einzelnen Schiiler
gewihrt wird, ist immer Verhandlungssache. Die sonderpidagogischen Dienste des Schulbezirks werden in
die Beratung mit eingebunden.

Formell werden fiir die Genehmigung des Ausgleiches benétigt:

¢ Antrag des Schiilers oder dessen Erziehungsberechtigten,

¢ fachirztliches Attest, durch das Art, Umfang und Dauer der Behinderung bzw. der chronischen
Erkrankung nachgewiesen ist,

¢ die Vorlage eines schulérztlichen Attestes kann gefordert werden.

Als Ausgleichsmainahmen kommen in Betracht:

¢ Bei Leistungsnachweisen und Abschlusspriifungen Verldngerung der Arbeitszeit bis maximal zur
Hilfte der regulidren Arbeitszeit,

¢ Benutzung zusitzlicher Hilfsmittel (z. B. PC, vergroBertes Schriftbild),

¢ Stellung von gleichwertigen Alternativaufgaben,

¢ Ersatz einer schriftlichen Leistungserhebung durch eine miindliche Erhebung,

¢ Gewdhrung von Pausen.

Bei immer wieder notwendigen, lingeren stationdren Krankenhausaufenthalten konnen auch Hausunterricht,
eine Reduzierung der Hausaufgaben oder der Zahl der Unterrichtsstunden bewilligt werden. In Brandenburg
gibt es speziell fiir zeitweise oder chronisch kranke Schiiler den ,,Nachteilsausgleich ohne
sonderpiddagogischen Forderbedarf* sowie fiir Abiturienten den ,,gestaffelten Schulabschluss®, d. h. durch
Einzelfallentscheidung kénnen die Belegverpflichtungen der gymnasialen Oberstufe auf einen Zeitraum von
bis zu vier Jahren gestreckt werden.

Nihere Informationen zur Beantragung des Nachteilsausgleichs im Einzelfall konnen nicht nur bei den
Schulen direkt, sondern auch z. B. bei den Schuldmtern, den sonderpdadagogischen Diensten oder dem
schulpsychologischen Dienst erfragt werden. Auch die ortlichen Eltern-Selbsthilfegruppen wissen hiufig,
welche Moglichkeiten es in der Region gibt.
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2.6 Sportunterricht

RegelmiBige sportliche Betitigung ist fiir alle Menschen gesund. Auch Kinder und Jugendliche mit Epilepsie
konnen fast alle Sportarten weitgehend gefahrlos ausiiben und sollen weder in der Schule noch im Verein aus
tibertriebener Vorsicht davon abgehalten werden.

Kinder mit Epilepsie konnen und sollen Sport treiben! Korperliche Aktivitit fiihrt nicht zu Anfallshdufungen!
Die Teilnahme am Sportunterricht ist auch aus sozialen Gesichtspunkten unerlisslich.

Wenn seit lingerer Zeit Anfallsfreiheit (1 bis 2 Jahre) besteht, gibt es keinen Grund fiir Einschrinkungen. Bei
hiufig auftretenden Anfillen muss die Sportart und das Ausmal des Trainings von der Anfallsart, der
Anfallshiufigkeit und den individuellen Ausldsefaktoren abhingig gemacht werden. So kann z. B. bei einem
Kind mit Dravet-Syndrom, das bei schneller Anderung der Korpertemperatur zu Anfillen neigt, im
Hochsommer Vorsicht geboten sein.

Eine generelle Sportbefreiung ist in der Regel nicht notwendig. Macht die individuelle Anfallsform im
Einzelfall dennoch eine Befreiung erforderlich, so sollte ein detailliertes Attest eines Facharztes (Epileptologe,
Neuropédiater, Neurologe), nicht des Hausarztes, vorgelegt werden.

Im Allgemeinen gilt:

¢ Vorsicht beim Schwimmen! Notwendig ist in der Regel eine eigene Aufsichtsperson (moglichst mit
Rettungsschwimmer-Ausbildung), da bei bestimmten Anfallsformen ein lautloses Ertrinken moglich
ist. Im Bedarfsfall kann im Rahmen der Eingliederungshilfe ein Integrationshelfer beim zustéindigen
Sozialamt beantragt werden. Dies soll gewihrleisten, dass das Kind bei einem Anfall sofort aus dem
Wasser geholt wird.

Praxistipps: Als zusitzliche SicherungsmafSnahmen kénnen Schwimmhilfen eingesetzt werden, die den Kopf
tiber Wasser halten (z. B. der Schwimmkragen von Secumar). Zur Beobachtung ist auch eine auffallende
Badekappe und grellfarbene Badekleidung sehr hilfreich. Erhohte Gefahr besteht beim Schwimmen in triilben
Gewissern oder bei Stromung, da hier RettungsmaBBnahmen erheblich erschwert werden.

¢ Vorsicht bei Absturzméglichkeit aus groBler Hohe! Klettern am Seil oder der Stange ohne
Absicherung iiber die Hohe der Hilfestellung hinaus sollte vermieden werden; Klettern mit
Si-cherungsmaBnahmen in einer Kletterhalle oder im Freien ist moglich. Auch Geriteturnen mit
Hilfestellung und einer dicken Matte stellt in der Regel kein Problem dar.

¢ Vorsicht vor Erschiitterungen des Kopfes! Kopfbille sind generell im Kindesalter ungiinstig, da es
zu Gehirnerschiitterungen kommen kann. Boxen sollte im Kindesalter ohnehin tabu sein.

Normalerweise problemlos sind Leichtathletik, Bodenturnen, Ballspiele (auler Kopfballtraining).
Informationen zu einzelnen Sportarten finden Sie in der Broschiire Sport bei Epilepsie, Band V der Schriften

iber Epilepsie (Autoren: Christine Droge, Rupprecht Thorbecke, Christian Brandt) erhiltlich bei der Stiftung
Michael im Internet als Download:

www.stiftung-michael.de/schriften/schriften epilepsie.php?l=1
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2.7 Ausfluge/Klassenfahrten/Schullandheim

Leider werden viele Kinder mit Epilepsien aus Furcht vor Anféllen von Unterrichtsgéingen, Ausfliigen oder
Klassenfahrten prinzipiell und grundlos ausgeschlossen. Wenn Kinder und Jugendliche sich an gewisse
Regeln halten, ist davon auszugehen, dass im Schullandheim nicht mehr Anfille auftreten als im normalen
Alltag.

Der soziale Aspekt dieser Veranstaltungen und die Erfahrungen in der Gruppe sind weitaus hdher zu bewerten
als ein geringfiigig erhohtes Anfallsrisiko.

Bei jiingeren Kindern kann eventuell die Begleitung durch ein Elternteil oder einen Integrationshelfer sinnvoll
sein. Solche Unternehmungen bediirfen einer guten Vorbereitung und einer detaillierten Absprache zwischen
Betroffenen, Eltern und Lehrkriften.

Besonders bei jugendlichen Schiilerinnen und Schiilern sind mehrtdgige Klassenfahrten fast zwangslaufig mit
Schlafdefizit, mitunter auch mit Alkoholkonsum verbunden. Deshalb ist es wichtig, auch dem betroffenen
Jugendlichen deutlich zu machen, notwendige Verhaltensregeln zu beachten und sich gemeinsam mit den
Mitschiilern an Absprachen zu halten und Verantwortung zu iibernehmen.

Wichtig sind:

* Geregelte Medikamenteneinnahme: Die Medikamente werden am besten in einer Dosette (Box mit
Tageseinteilung fiir 1 Woche) fiir die Dauer des Aufenthaltes vorgerichtet. Auf der Riickseite der
Dosette steht das Medikationsschema. Mindestens eine Tagesdosis muss als Reserve vorhanden sein,
falls Tabletten verloren gehen, sinnvollerweise in einem zweiten Behilter, falls die gesamte Dosette
abhanden kommt. Auch bei Tagesfahrten sind die erforderlichen Medikamente mitzufiihren und nach
Verordnung einzunehmen.

Notfallmedikation: Bei aktiver Epilepsie kann ein Notfallmedikament mitgenommen werden, dessen
Einsatz vorab durch den behandelnden Epileptologen genau festgelegt wird. Es muss eine schriftliche
Einwilligung der Erziehungsberechtigten vorliegen (sieche Punkt 2.4 Gabe von Medikamenten). Die
Telefonnummer des Epileptologen mitzunehmen, beruhigt ungemein, wird in der Regel aber gar nicht
gebraucht.

Geregelter Nachtschlaf: Schlafentzug erhoht die Anfallsbereitschaft und kann zu einer Provokation
von Anfillen fithren, insbesondere bei anhaltend gestorter Nachtruhe. Fahrten sollen so geplant
werden, dass keine Nachtfahrt im Zug oder Bus notwendig ist. Ggf. kann das Kind dann auf anderem
Wege zum Aufenthaltsort gelangen (z. B. Flug nach England bei geplanter Nachtfahrt der Klasse im
Zug). Auf die Einhaltung geregelter Bettzeiten muss geachtet werden (keine Mitternachtsparty im
Zimmer des Kindes oder Jugendlichen mit Epilepsie). Im Ausnahmefall ist ein Einzelzimmer
sinnvoll. Diese Beschriankungen im Tagesablauf sind nicht als Belastung fiir die Gruppe zu deuten,
sondern als Selbstdisziplin des Kindes zu loben.

Kein Alkohol: Alkohol senkt die Krampfschwelle und erhoht somit die Anfallsbereitschaft. Dies
kann alleine oder in Kombination mit anderen Risikofaktoren (z. B. Schlafentzug) zum Auftreten
eines Anfalls fithren. Schiiler, die z. B. kein Bier oder keinen Cocktail trinken, sollen in diesem
Verhalten bestidrkt und nicht beldchelt werden. Verzicht auf Alkohol ist als verniinftiger
Lebenswandel positiv zu bestirken. Gleiches gilt fiir Drogen, die durch ihre Wirkung auf das Gehirn
entweder erregend/anfallsfordernd wirken kénnen oder aber anfallshemmend sind und bei Entzug
evtl. zu Anfillen fiihren.

Vereinbarung, was geschieht, wenn ein Anfall erfolgt ist: In der Regel sind, wie im normalen
Unterricht auch, keine besonderen Maflnahmen notwendig und der Aufenthalt kann fortgefiihrt
werden. Bei Hiufung von Anfillen oder Anderung des Anfallsmusters ist es ratsam, Kontakt mit den
Eltern und dem behandelnden Arzt aufzunehmen.

Normalerweise ist es nur im Notfall sinnvoll, einen Arzt vor Ort aufzusuchen, z. B., wenn der Anfall nicht
zum Stillstand kommt oder der Verdacht auf eine akute andere Erkrankung besteht.
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2.8 Auftretende Begleitstorungen

Wie bisher ausgefiihrt, unterliegt die soziale und die kognitive Entwicklung epilepsiekranker Kinder und
Jugendlicher ganz spezifischen Risiken. Der Anteil von Kindern und Jugendlichen mit Schulproblemen ist, im
Vergleich zu ihrer "normalen” Intelligenz, erstaunlich hoch. Man geht davon aus, dass nur jedes zweite
epilepsiekranke Kind ohne Schwierigkeiten die Schule durchlduft. Hier spielen Teilleistungsstorungen mit
ihren unterschiedlichen Ursachen eine erhebliche Rolle.

Ein Teil dieser Storungen bzw. dieser hirnorganisch bedingten Schadigungen kann inzwischen in
bildgebenden medizinischen Verfahren diagnostiziert werden.

Ein weiterer Teil dieser Kinder zeigt Teilleistungsstorungen als Nebenwirkungen der Medikamente, die sie in
Mono- oder hiufig auch in Kombinationstherapie einnehmen. Erst in den letzten Jahren wurden diese
Pharmaka néher in ihren Auswirkungen auf das Lern- und Leistungsverhalten erforscht.

Andere Kinder entwickeln aufgrund der langjidhrigen Krankheit Auffilligkeiten im Bereich der
Selbstiindigkeits- und Personlichkeitsentwicklung. Ihre Schulprobleme sind hauptséchlich auf soziale und
emotionale Probleme zuriickzufiihren.

Welchen Anteil hirnorganische, medikamentdse Nebenwirkungen und psychosoziale Faktoren fiir das
einzelne Kind haben, ist individuell unterschiedlich. In jedem Fall ist eine ausfiihrliche Intelligenzdiagnostik
mit standardisierten Testverfahren angezeigt. Ebenso wichtig ist die Analyse der Testprofile, die wiederum
Aufschluss tiber differenzierte Stérungen geben kdnnen. Die bekannten Verfahren zur Feststellung von
Teilleistungsstorungen sowie standardisierte und informelle Instrumentarien der Schulleistungsdiagnostik
erginzen ein qualifiziertes Gesamtbild. Um die Bedeutsamkeit solcher Testergebnisse richtig interpretieren zu
konnen, sind eine ordnungsgeméle Durchfiihrung und Anleitung des Probanden ebenso wichtig wie die
Frage, wie das Kind in der (natiirlich moglichst optimal gestalteten) Testsituation die Leistung erbracht hat.

Neben den standardisierten Tests gibt es noch viele andere relevante Verfahren, die iiber die Aufgaben der
schulischen Beratung und Schulpsychologie hinausgehen und mehr im ambulanten und klinischen Bereich
Anwendung finden.

Ihre Bedeutung haben die Aussagen einer psychologischen und neuropsychologischen Diagnostik vor allem
fiir die Einschiitzung von Nebenwirkungen und Krankheitsverldufen, zur fachlichen Fundierung einer
qualifizierten Schullaufbahnberatung und zur Prognose beziiglich der beruflichen Eingliederung. Sie miissen
jedoch stets im ganzheitliche.

Kontext von medizinischer Behandlung, Gesamtpersonlichkeit des Kindes, familiirem und schulischem
Umfeld gesehen werden.

25.09.2022 22



2.9 Hilfen/Unterstitzung im Schulalltag fir ein epilepsiekrankes
Kind

Die schulische Integration epilepsiekranker Kinder kann meist nur dann gelingen, wenn drei Voraussetzungen
gegeben sind:

¢ Integrationswille des Lehrers,
¢ Integrationsbereitschaft der Mitschiiler und
¢ Integrationsfihigkeit des betroffenen Kindes

Dies macht deutlich, wie wichtig eine offene und friihzeitige Information der Lehrkrifte durch die Eltern ist.
Das Wissen um die Erkrankung ist eine entscheidende Voraussetzung fiir eine angemessene Reaktion der
Lehrkraft auf das Verhalten des Kindes. Erst dieses Wissen ermoglicht es ihr, "auffilliges" oder
"unpassendes" Verhalten richtig zu beobachten und zu interpretieren und nicht mit Ablehnung oder Strafen zu
reagieren.

Aufgabe des Klassenlehrers bzw. der Lehrkraft, die als erste liber die Krankheit informiert wurde, ist es, die
notwendigen Informationen an die anderen Lehrkrifte in der Klasse sowie an die Schulleitung weiterzugeben
und gemeinsam, in Abstimmung mit den Eltern, pddagogisch sinnvolle Verhaltensweisen zu besprechen.

Sind hierzu weiterfithrende Informationen notwendig, sollte man sich mit Fachleuten
(Epilepsieberatungsstellen bzw. Beratungsdienste, Arzte, Selbsthilfegruppen, dem Landesverband Epilepsie
Bayern e.V. oder dem epilepsie bundes-elternverband) in Verbindung setzen. Dort gibt es verschiedenste
Materialien oder auch Angebote fiir Fortbildungen.

Inwieweit Epilepsien unterrichtlich bedeutsam werden, hédngt in erster Linie davon ab, ob die Anfille des
Kindes tiberhaupt bemerkt werden und die Aufmerksamkeit der Umwelt auf sich ziehen und ob eine
Gefidhrdungssituation zu erwarten ist. Hier muss zwischen leichten Absencen und schweren Anféllen
differenziert werden. So ist es unnétig, ein Kind, das nur gelegentlich Absencen hat, innerhalb der Klasse der
Gefahr auszusetzen, durch das Etikett "epilepsiekrank" moglicherweise zum Auflenseiter zu werden.

Der Lehrer kann durch sein Vorbildverhalten fiir Schiiler und Kollegen dazu beitragen, die Integration des
Kindes zu erleichtern. Seine ruhige und besonnene Reaktion wéhrend des Anfalls vermeidet unndtige
Dramatisierungen und Verunsicherungen.

Es gibt mehrere Moglichkeiten, den betroffenen Kindern Hilfestellungen zu geben:

¢ Ein Sitzplatz in den vorderen Reihen (kein Fensterplatz!).

¢ Die Lehrkraft ruft das Kind wiederholt auf, damit es nicht den Faden des Unterrichts verliert.

e Schwache schriftliche Leistungen konnten durch gute miindliche Beitrige ausgeglichen werden.

¢ Hausaufgaben werden mit Riicksicht auf die Bediirfnisse des Kindes gestellt und bewertet.

¢ Rhythmisierende Pausen sorgen fiir Erholung und Entspannung und férdern die
Konzentrationsfihigkeit (nicht nur fiir das epilepsiekranke Kind!).

¢ Die Lehrkraft zeigt Verstdndnis fiir das eventuell verlangsamte Arbeits- und Lerntempo des Kindes
und vermeidet es, das Kind vor den Mitschiilern deshalb blozustellen, sondern freut sich iiber seine
besondere "Sorgfalt".

¢ Die Lehrkraft erkennt leichter eventuell vorliegende Teilleistungsstérungen und sorgt daher fiir ein
geeignetes Lernumfeld oder die notwendige (sonder-)pddagogische Forderung.

¢ Im Sport- oder Werkunterricht oder bei Unterrichtsgéingen und Mehrtagesfahrten werden die
notwendigen Vorsichtsmainahmen getroffen, um eine Gefihrdung des Kindes zu vermeiden.

¢ Bei hiufiger auftretenden Anfillen befindet sich eine geeignete Liege im Klassenzimmer oder
Umkleideraum, auf der das epilepsiekranke Kind wihrend und nach dem Anfall gefahrlos liegen
kann.
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Die Mitschiilerinnen und Mitschiiler fordern natiirlich Begriindungen, warum ein Kind Hilfen dieser Art und
gewisse Sonderregeln erhilt. Hier ist pddagogisches Fingerspitzengefiihl gefordert: Einerseits sollen die
krankheitsbedingten Probleme des Kindes in geeigneter Weise beriicksichtigt werden, andererseits soll es
nicht in eine Sonderposition innerhalb der Klasse gedringt werden.
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2.10 Elterngespréache gestalten

Wie kénnen Elterngesprache gestaltet werden?

Elterngespriche stehen im Kontext einer erfolgreichen Integration des epilepsiekranken Kindes oder
Jugendlichen. Da sich epilepsiekranke Menschen zumeist mit ihrem Anfallsgeschehen "im Spiegel der
Umwelt" erleben - im Anfall ist in der Regel keine Selbstwahrnehmung moglich - kénnen Eltern, Lehrer und
Mitschiiler wesentlich dazu beitragen, Unsicherheiten und Angste als Ursache sekundirer Verhaltens- und
Lernstérungen zu verhindern.

Vorbereitung auf Elterngespriche

Bei einem Gespriach mit den Eltern bzw. Erziehungsberechtigten eines epilepsiekranken Schulkindes muss die
Lehrkraft die eigene Rolle als Gespréchspartner besonders reflektieren.

Grundsitzlich gilt, dass Eltern oft in einer besonderen und dauerhaften Belastungssituation leben. Sie haben
evtl. negative Erlebnisse mit Vorurteilen und Unwissenheit hinter sich. Auch Eltern miissen, wenn sie Schule
kritisch sehen oder gar mit Vorwiirfen konfrontieren, dort abgeholt werden, wo sie mit ihren Sorgen stehen.
Sie sorgen sich um ihr Kind, sie leben mit ihrem Kind - anders als der Lehrer - nicht nur auf Zeit. Sie sind als
die betroffenen Eltern die Experten fiir ihr Kind - noch mehr als der Facharzt oder Therapeut. Die
gemeinsame Sorge um die Zukunft des Kindes oder Jugendlichen kann Basis fiir das Gesprich sein.

Maogliche Inhalte eines Elterngespriichs

Sicherlich sind die Ziele eines Gesprichs mit den Eltern iiber die spezifische Problematik ihres anfallskranken
Kindes je nach individuellen Gegebenheiten unterschiedlich. Anregung fiir die Durchfiihrung kann der
Leitfaden fiir Elterngespriache im Anhang sein. Einige Aspekte, die Thema eines solchen Gespréchs sein
konnten, seien aber im Folgenden genannt:

¢ Im Gegensatz zu den meisten Behinderungen und chronischen Krankheiten "behindert" eine Epilepsie
in der Regel nur in den Minuten des Anfalls. Das Gesprich dient der Erkundung, wie man das
betroffene Kind bei seiner individuellen Bewéltigungsstrategie am besten unterstiitzen kann.
Andererseits sollte versucht werden, Klarheit dariiber herzustellen, welche schulischen
Problembereiche spezifisch der Epilepsie zugeordnet werden miissen, welche sekundidrsymptomatisch
sind und welche méglicherweise doch unabhingig davon zu interpretieren und zu I6sen sind.
Wihrend der Personliche Fragebogen die wichtigsten Fakten enthilt, die den verschiedenen
unterrichtenden Lehrern und der Schulsekretirin zugénglich sein sollten, muf3 es im personlichen
Gesprich darum gehen, Details fiir den schulischen Alltag zu erfassen. Das betrifft ebenso die
Kenntnis von Nebenwirkungen der Medikamente, insbesondere bei Verlangsamungen der Motorik,
wie die Frage, wie viel Freiheit und Selbststindigkeit man dem Kind lisst. Oft wird das Kind aus
Angst vor dem Sturzrisiko bei Anfillen iiberbehiitet. Das Verletzungsrisiko kann zur extremen
Kontrolle des Kindes durch die Umwelt fithren. Die Kinder werden tidglich gebracht und abgeholt.
Dadurch wird diesen Kindern die Entwicklung eines Gefiihls der Selbstbestimmung erschwert.
Gerade das Erlebnis der Unkontrollierbarkeit der Anfille, die Grunderfahrung des Ausgeliefertseins
und der Hilflosigkeit wirken sich negativ auf das Selbstvertrauen auselleicht kann den Eltern im
Gesprich diese Problematik bewusst gemacht werden, so dass gemeinsame Strategien entwickelt
werden, die Selbststindigkeit und Ich-Stirke des Kindes zu férdern.

Eltern haben hiufig eine Odyssee durch verschiedene Krankenh#user hinter sich und eine
Unzufriedenheit mit medizinischen Erfolgen entwickelt. Vielleicht sind sie auch schon auf Ablehnung
bei Lehrern und Schulleitern gesto3en, die das Kind nicht in ihrer Schule haben wollten, weil sie sich
selbst tiberfordert fithlten und vor dem Hintergrund ihrer Aufsichtspflicht Bedenken anhiuften. Hier
gilt es Enttiuschungen aufzufangen und neues Vertrauen aufzubauen.

Auch die Kollegen sollten tiber die Wirkung von Medikamenten informiert sein, um bestimmte
Verhaltensweisen des Schiilers wie Miidigkeit nicht falsch im Zusammenhang mit Problemen der
Lebensfiihrung zu interpretieren. Wiinschenswert ist es weiterhin, wenn die Klassenkameraden iiber
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die Erkrankung des Mitschiilers oder der Mitschiilerin Bescheid wissen und deshalb nicht panisch
oder schockiert reagieren, wenn ein Anfall auftritt. Mit den Eltern sollte daher geklirt werden, welche
Informationen an wen und in welcher Form weitergegeben werden.

® Wichtige Grundvereinbarung zwischen Eltern und Padagogen muss es sein, dass die Personlichkeit
des epilepsiekranken Kindes oder Jugendlichen keinesfalls allein iiber die Epilepsie definiert sein
darf.

Gesprichsergebnisse und Vereinbarungen sollten dokumentiert werden und die Zusammenarbeit von Schule
und Elternhaus kontinuierlich begleiten. Im "Personlichen Fragebogen" sowie im "Leitfaden und
Protokollbogen" bzw. bei Vereinbarungen zum Nachteilsausgleich konnen die getroffenen Absprachen und
der Zeitpunkt der nichsten gemeinsamen Reflexion festgehalten und von den Beteiligten durch ihre
Unterschrift bestitigt werden.
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2.11 Kooperation Schule und Arzt

Immer wieder macht man die Erfahrung, dass die Zusammenarbeit zwischen Arzt und Schule von allen
Beteiligten gewliinscht und dringend erforderlich ist. Nur der erste Schritt féllt schwer. Dafiir kann man nur
Mut wiinschen, denn Gewinner ist das epilepsiekranke Kind.

Zunichst muss der Kontakt zwischen der Schule (betreuende Lehrkraft) und dem behandelnden Arzt
hergestellt werden. Erfahrungsgemif muss dies iiber die Eltern geschehen, da

¢ dem Lehrer/der Schulleitung der behandelnde Arzt nicht bekannt ist,
¢ der Arzt seitens der Eltern schriftlich von der Schweigepflicht entbunden werden muss.

In welcher Form der Erstkontakt und die regelméfige Zusammenarbeit erfolgen sollen, muss je nach
Gegebenheiten geklirt werden. Eine gute vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen Schule und Arzt wird
sicher immer gewinnbringend sein, da

¢ der Arzt vom Lehrer Beobachtungen (Anfallsbeschreibungen, Leistungsschwankungen,
Verhaltensinderungen unter Stress, zu bestimmten Zeiten, in bestimmten Gruppen usw.) erfihrt,
mithilfe derer er seinen Therapieplan ergénzen oder verindern kann,

¢ der Lehrer vom Arzt Informationen tiber die individuelle Medikation und deren besondere
Wirkungsweise (auch Nebenwirkungen wie Ermiidungserscheinungen, Leistungsdefizite) sowie iiber
psychische Verdnderungen, Betreuungsmafnahmen (etwa im Sport- und Werkunterricht, bei
Ausfliigen und Schullandheimaufenthalten) und die Notwendigkeit von Nachteilsausgleichen erhlt.
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2.12 Epilepsie-Informationen flir den (Bus-)Fahrdienst

Um die Verunsicherung bei Busfahrern abzubauen, die Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit Epilepsie
befordern, haben wir einen Leitfaden zum Umgang mit Epilepsie und/oder in Notfillen entwickelt:

Epilepsie-Informationen fiir den (Bus-)Fahrdienst (PDF)

Der im Leitfaden zitierte "Handlungsplan bei einem epileptischen Anfall" ist hier zu finden.
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3 Soziale Aspekte
3.1 Selbsthilfegruppen

Fiir Eltern epilepsiekranker Kinder und Jugendlicher sind Kontakte zu Selbsthilfegruppen oft ganz
entscheidende Hilfen in der konstruktiven Auseinandersetzung mit der Erkrankung und bei der Suche nach
geeigneten Hilfen, Therapie- und Beratungsmoglichkeiten.

Selbsthilfegruppen bieten u. a.:

¢ Informationen
zur Krankheit selbst.
¢ Kldrung
von Fragen, fiir die im Rahmen einer zeitlich begrenzten Sprechstunde des Arztes kein Raum bleibt.
¢ Verstindnis
fiir die eigenen Schuldgefiihle, Angste, Aggressionen, Belastungen, Schwierigkeiten etc., die durch
die chronische Erkrankung ihres Kindes verursacht werden.
¢ Solidarit:it
von und mit betroffenen Eltern. Der Kontakt zu anderen bietet die Moglichkeit, alternative
Verhaltensmuster und Bewiiltigungsstrategien kennenzulernen und vielleicht auch auszuprobieren.
¢ Ermutigung
durch andere Eltern. Leben bewiltigen heifit auch ,,Lebensfreude zu erfahren®, z. B. bei gemeinsamen
Ausfliigen oder Unternehmungen.
¢ Zuspruch und Unterstiitzung
von und fiir andere betroffene Eltern gibt Kraft, den durch die Erkrankung des eigenen Kindes
plotzlich verdnderten neuen Lebensweg zu akzeptieren und zu bewiltigen.

Auch fiir Lehrkrifte von Kindern mit Epilepsie sind Selbsthilfegruppen und deren Landes- bzw.
Bundesverbinde wichtige Ansprechpartner und Berater, die nicht nur Informationsmaterial zur Verfiigung
stellen, sondern auch den Weg zu vorhandenen Beratungsstellen weisen, hilfreiche Kontakte anbahnen und
die Zusammenarbeit zwischen den beteiligten Institutionen fordern kdnnen.

Die Adressen aller bundesweiten Eltern-Selbsthilfegruppen kénnen telefonisch beim e.b.e. epilepsie
bundes-elternverband e.V. erfragt werden. Dort werden auch einzelne Kontakte zu betroffenen Eltern
hergestellt, falls es keine Gruppe in der ndheren Umgebung gibt oder eine ganz spezielle
Einzelfall-Problematik besteht.
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3.2 Schulungsprogramme

Epilepsie beeinflusst, wie andere chronische Erkrankungen auch, den Lebensalltag auf lange Sicht. Deshalb
muss der Umgang damit weitaus mehr umfassen als nur Diagnostik und die Verordnung von Therapien.

Aus diesem Grund wurden verschiedene Epilepsie-Schulungsprogramme fiir betroffene Menschen und deren
Familien entwickelt, die bundesweit u. a. von den bestehenden Epilepsie-Beratungsstellen und/oder in
Zusammenarbeit mit Arzten/Kliniken angeboten werden.

famoses

(Modulares Schulungsprogramm Epilepsie fiir Familien)

Das Programm richtet sich an Familien mit Kindern im Alter von 8-12 Jahren und deren Eltern/Angehorige.
Die Schulung vermittelt Eltern und Kindern in getrennten, parallel ablaufenden Kursen Kenntnisse iiber die
Krankheit Epilepsie.

Ziele: Vermittlung von Wissen, Erarbeitung/Suche von Bewiltigungsstrategien fiir den Alltag, die in jeder
Familie ganz unterschiedlich aussehen kdnnen. Der Austausch mit anderen Betroffenen wird von allen als
besonders ermutigend und unterstiitzend erlebt. Der Kinderkurs nimmt die Kinder mit auf eine virtuelle
Schiffsreise, um ihre Erkrankung besser kennenzulernen. Der Elternkurs kann auch von Eltern/Angehorigen
besucht werden, deren Kinder nicht teilnehmen konnen.

Kontakt:

MOSES- Geschiftsstelle:
E-Mail: info@famoses.de
www.famoses.de

Flip & Flap

Dieses Programm richtet sich an Familien mit Kindern von 6-11 Jahren und Jugendlichen von 12-16 Jahren
sowie deren Eltern/Angehdrige. Hier werden an verschiedenen Terminen Eltern und Kinder geschult.

Schulungsinhalte der Kinder-/Jugendschulung sind u. a. Aufkldrung iiber Epilepsie, Medikamenteneinnahme,
Umgang mit Freunden und Freizeitgestaltung. In der Elternschulung werden medizinische Grundlagen und
Behandlung erldutert, Strategien zur Angstbewiltigung aufgezeigt und Hilfestellungen zum Umgang mit
Epilepsie in der Familie gegeben. Des Weiteren wird iiber den Umgang damit auf3erhalb der Familie diskutiert
sowie Empfehlungen zu erkrankungsbedingten Einschrinkungen gegeben.

Begleitend zur Schulung wurde das Buch ,,Flip & Flap - eine Geschichte iiber Nervenzellen, Epilepsie und die
FriedastraBen-Band* entwickelt, das auch unabhingig von einer Teilnahme von In- teresse ist.

Kontakt:

Organisatorische Fragen zur Schulung in Liibeck:

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Universitdtsklinikum Schleswig-Holstein/Campus Liibeck
Sekretariat Sozialpédiatrisches Zentrum

Epilepsie Schulungsprogramm fiir Patienten und Eltern auf www.uksh.de

MOSES

(Modulares Schulungsprogramm Epilepsie)

Geeignet fiir Jugendliche ab 16 Jahre und ihre Angehorigen mochte diese Schulung Betroffenen helfen,
,Bxperten‘ ihrer eigenen Krankheit zu werden, diagnostische und therapeutische Maflnahmen besser kennen-
und verstehen zu lernen, psychosoziale Konsequenzen aktiv zu bewiltigen und das eigene Leben mit
moglichst wenigen Einschrinkungen zu gestalten.
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Kontakt:
MOSES Geschiftsstelle

E-Mail: info@moses-schulung.de
www.moses-schulung.de

PEPE

(Psycho Edukatives Programm Epilepsie)

Speziell auf die Bediirfnisse behinderter Menschen ist dieses Programm zugeschnitten. Es ist fiir Jugendliche
ab 16 Jahren geeignet und stirkt die Kompetenz der Betroffenen, eigenverantwortlich mit ihrer Krankheit
umzugehen. Methodisch-didaktisch beriicksichtigt PEPE das eingeschrinkte Aufnahmevermodgen von lern-
und geistig-behinderten epilepsiekranken Menschen.

Kontakt:
Bildung + Beratung Bethel

E-Mail: bildung-beratung @bethel.de
www.bethel-regional.de/angebote-details/pepe-psycho-edukatives-
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3.3 Beratungsstellen

Der Umgang mit Epilepsien erfordert ein sehr spezialisiertes Fachwissen. Oft konnen die Beteiligten auch bei
Einschaltung aller iiblichen Beratungsdienste keine befriedigende Losung finden, weil den zustindigen
Beratungslehrern und Schulpsychologen die notwendige Fachkenntnis fehlt, den Arzten die notwendige Zeit.

In einigen Bundesldndern - Baden-Wiirttemberg, Bayern (flachendeckend), Hessen, Nordrhein-Westfalen und
Sachsen - wurden deshalb spezielle Epilepsie-Beratungsstellen geschaffen. Diese bieten - anonym, vertraulich
(Schweigepflicht!), kostenlos, ganzheitlich und unabhingig - Beratung, Information, Begleitung und
Unterstiitzung fiir Betroffene, Angehorige, Freunde, Lehrer, Therapeuten, Erzieher, Betreuer etc., d. h. fiir
alle, die personlich oder familidr von Epilepsie betroffen sind und/oder beruflich damit zu tun haben.

Ob Kindergarten und Schule, Ausbildung und Beruf, Fiihrerschein und Mobilitdt, Familie und Partnerschaft,
Wohnen, Freizeit und Sport, sozialrechtliche Probleme, finanzielle Hilfen etc. - zu allen Fragen, die im
Zusammenhang mit Epilepsie auftreten, kann die Epilepsieberatung kontaktiert werden.

Die Beratungsstelle kooperiert mit niedergelassenen Arzten, insbesondere mit Kinderzrzten, Neurologen und
den klinischen Einrichtungen des Einzugsbereichs, aber auch landesweit. Sie bezieht alle Berufsgruppen in
ihre Zusammenarbeit ein, die epilepsiekranke Menschen und deren Familien betreuen.

Insbesondere arbeitet sie mit Kindergérten, Frithforderstellen, Schulen und piddagogischen Beratungsdiensten,
Ausbildungsstellen und Arbeitgebern, mit Amtern und den sozialen Diensten zusammen.

Fiir die Schulen bedeutet das im Einzelnen:

¢ Beratung, Aufkldrung und Fortbildungsveranstaltungen fiir Erzieher und Lehrkréfte und andere
Mitarbeiter in Kindergarten, Schule und Hort,

¢ Beratung bei Sport, Schwimmen, Anféllen im Schulbus,

¢ Beratung und Begleitung bei der Suche nach der angemessenen Schullaufbahn und der beruflichen
Ausbildung,

¢ Kontakte zu anderen sozialen Diensten, zu psychosozialen Beratungsstellen und zur
Erziehungsberatung.

Die Adressen der Epilepsie-Beratungsstellen sind im Internet auf www.epilepsie-elternverband.de bzw.
www epikurier.de zu finden, alle bayerischen Epilepsie-Beratungen sind auf

www epilepsieberatung-bayern.de zusammengefasst. Sollte es keine Beratungsstelle in Threr Nihe geben, ist
es moglich, sich auch an die Bundes- und Landesverbinde der Selbsthilfe zu wenden.
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3.4 Fuhrerschein/Fahrtauglichkeit

Mobilitdt ist ein wichtiger Aspekt fiir Jugendliche, spitestens mit dem 18. Geburtstag (ab 17 Jahre ist Fahren
mit Begleitung moglich) ist der Fithrerscheinerwerb ein Muss. Umso grofler die Enttduschung, oftmals die
Katastrophe, wenn das erstmalige oder auch das erneute Auftreten eines Anfalls dieses Vorhaben

zunichtemacht.

Einmal Epilepsie, niemals Fiihrerschein? Diese Aussage ist nicht richtig, hier die notigen Informationen iiber
Begutachtungs-Leitlinien zur Kraftfahrereignung bei epileptischen Anféllen.

Die Leitlinien unterscheiden zwei Gruppen von Fiihrerscheinklassen:

Gruppe 1: Fiihrer von Fahrzeugen der Klassen A, Al, A2, B, BE, AM, L und T. Gruppe 2: Fiihrer von
Fahrzeugen der Klassen C, C1, CE, C1E, D, D1, DE, D1E und Fahrerlaubnis zur Fahrgastbeférderung

Situativer Anfall/Einmaliger Anfall
Bei einem einmaligen Anfall werden zwei Kategorien von Anfillen unterschieden:

a) der einmalige Anfall mit nachvollziehbarem Anfallsausloser (wie z. B. massiver Schlafentzug, hohes
Fieber, akute Erkrankungen des Gehirns, anfallsauslosende Medikamente o. 4.) und

b) der einmalige Anfall ohne feststellbaren Ausloser

Bei beiden Kategorien darf die Untersuchung durch den Fachneurologen (inkl. EEG und Bildgebung)
keinerlei Hinweis auf eine grundsitzlich erhohte Anfallsbereitschaft (Epilepsiedisposition) ergeben.

Sind die anfallsauslosenden Bedingungen (siehe a) nicht mehr gegeben, dann kann der Patient nach 3
Monaten Anfallsfreiheit wieder hinter das Steuer (Gruppe 2: 6 Monate).

Sind keine anfallsausldsenden Faktoren (siehe b) feststellbar, betridgt die anfallsfreie Zeit 6 Monate (Gruppe 2:
24 Monate), bevor die Fahreignung wieder gegeben ist.

Bei Friihanfillen (innerhalb einer Woche) nach einem Schédel-Hirn-Trauma ohne Nachweis einer Schidigung
des Gehirns muss das anfallsfreie Intervall 3 Monate (Gruppe 2: 6 Monate) betragen.

Epilepsien (inkl. 1. Anfall mit Hinweis auf Epilepsiedisposition)

Hier ist auch bei medikament6ser Therapie eine anfallsfreie Zeit von 12 Monaten (Gruppe 2: 5 Jahre ohne
Antiepileptika) einzuhalten, bevor der Betroffene sich wieder hinter das Lenkrad setzen kann.

Ausnahmen gibt es bei Epilepsien mit ausschlieBlich schlafgebundenen Anféllen oder Anfallsformen, die die
Fahrtiichtigkeit nicht beeintrichtigen. Im ersten Fall muss sichergestellt sein, dass die Anfille mindestens 3
Jahre nur im Schlaf aufgetreten sind, im zweiten Fall ist eine symptomstabile Zeit von 12 Monaten

erforderlich. Beide Ausnahmen gelten nur fiir die Fiithrerscheinklassen Gruppe 1. Keine Kraftfahreignung fiir
Gruppe 2!

Epilepsiechirurgischer Eingriff
Nach einem epilepsiechirurgischen Eingriff ist ein anfallsfreies Intervall von 12 Monaten notwendig.
Rezidivanfall (= erneutes Auftreten eines Anfalls)

Kommt es nach langjihriger Anfallsfreiheit zu einem (!) Rezidivanfall (oder mehreren Anfillen innerhalb von
24 Stunden), so kann nach einem anfallsfreien Intervall von 6 Monaten schon wieder gefahren werden. Keine

25.09.2022 33



Kraftfahreignung fiir Gruppe 2.

Absetzen der Medikamente

Beim Absetzen von Antiepileptika muss fiir die Dauer der Reduzierung des letzten Medikaments sowie fiir
die ersten 3 Monate danach eine Fahrpause eingehalten werden. Sind in dieser Zeit keine Anfille aufgetreten,
darf wieder ein Fahrzeug gefiihrt werden. Ausnahmen sind in gut begriindeten Fillen moglich. Keine
Kraftfahreignung fiir Gruppe 2.

Kontrolluntersuchungen

Kontrolluntersuchungen sind bei beiden Fiihrerscheingruppen in jihrlichen Abstinden notwendig, bei gutem
Verlauf auch seltener.

Bei der Beurteilung der Fahrtauglichkeit miissen auch die Einfliisse von Medikamenten, Defiziten nach
epilepsiechirurgischen Eingriffen oder anderen Erkrankungen beriicksichtigt werden. Dann kann eine
zusitzliche Begutachtung durch Mediziner anderer Fachrichtungen notwendig sein.

Anfille anderer Art wie z. B. Synkopen, psychogene Anfille o. 4. werden in diesen Leitlinien nicht behandelt.

Der Originaltext der Begutachtungs-Leitlinien zur Kraftfahrereignung (BASt-Bericht M 115) ist als PDF
zum kostenlosen Download erhiltlich auf www.bast.de oder kostenpflichtig als gedruckte Version beim Carl

Schiinemann Verlag GmbH auf www.schuenemann-verlag.de/fachverlag-nw/mensch-und-sicherheit.html.
Wichtig zu wissen:
Wenn ein nicht anfallsfreier Patient trotz Verbot Auto fahrt und dann (ohne Anfall) einen Unfall verursacht,

liegt ein VerstoB3 gegen die ,,Fahrerlaubnis-Verordnung* vor, die entsprechend geahndet werden kann.
AuBerdem besteht in einem solchen Fall in der Regel kein Versicherungsschutz!

Tipp:

Buch Epilepsie und Fiihrerschein
(ISBN 978-3936817737)
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3.5 Schwerbehindertenrecht

Schwerbehinderte Menschen sind Personen, deren korperliche, geistige oder seelische Behinderung mit hoher
Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate andauern und daher die Teilhabe dieser Person am Leben in der
Gesellschaft beeintrichtigt ist. Sie stehen unter einem besonderen rechtlichen Schutz (SGB IX) — vor allem im
Arbeitsleben — und konnen eine Reihe von Nachteilsausgleichen in Anspruch nehmen.

Feststellung/Anerkennung einer Schwerbehinderung

Das Vorliegen einer Behinderung und der Grad der Behinderung (GdB) wird auf Antrag durch das zustdndige
Versorgungsamt festgestellt. Adressen:
www.familienr I hwerbehinderung/schwerbehindertenausweis/versorgungsamt.ph

Eine Behinderung liegt vor bei einem GdB von mindestens 20, eine Schwerbehinderung ab einem GdB von
50. Eine Gleichstellung durch die Bundesagentur fiir Arbeit ist auf Antrag des Betroffenen ab einem GdB von
30 moglich, wenn aufgrund der Behinderung ansonsten ein Arbeitsplatz nicht erlangt oder behalten werden
kann.

Dariiber hinaus gibt es noch verschiedene Merkzeichen, die bei besonderer Ausprigung der
Schwerbehinderung erteilt werden:

¢ . .G* = erhebliche Gehbehinderung

¢ .aG* = aullergewohnliche Gehbehinderung

¢ , B“ = Notwendigkeit stindiger Begleitung (Mitnahme aber nicht verpflichtend)
¢ H* = Hilflosigkeit

¢ RF*“ = Befreiung von der Rundfunkgebiihrenpflicht

¢ _BI“ = Blindheit

Einteilung des Grads der Behinderung (GdB) beim Vorliegen epileptischer
Anfille

(je nach Art, Schwere, Haufigkeit und tageszeitlicher Verteilung)

sehr selten

(generalisierte [groBe] und komplexfokale Anfille mit Pausen von mehr als einem Jahr; kleine und
einfachfokale Anfille mit Pausen von Monaten)

40%

selten

(generalisierte [groBe] und komplexfokale Anfille mit Pausen von Monaten; kleine und einfach-fokale
Anfille mit Pausen von Wochen)

50-60%

mittlere Hiufigkeit

(generalisierte [groBe] und komplexfokale Anfille mit Pausen von Wochen; kleine und einfach-fokale Anfille
mit Pausen von Tagen)

60-80 %

haufig

(generalisierte [groBe] oder komplexfokale Anfille wochentlich oder Serien von generalisierten
Krampfanfillen, von fokal betonten oder von multifokalen Anfillen; kleine und einfach-fokale Anfélle
tiaglich)

90-100%
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nach drei Jahren Anfallsfreiheit bei weiterer Notwendigkeit antikonvulsiver Behandlung
30%

Ein Anfallsleiden gilt als abgeklungen, wenn ohne Medikation drei Jahre Anfallsfreiheit besteht.

Vorteile einer anerkannten Schwerbehinderung

Schwerbehinderte werden zusitzlich zu zahlreichen finanziellen Fordermainahmen u. a. durch folgende
Regelungen geschiitzt und gefordert:

Steuerliche Nachteilsausgleiche:

Abhingig vom GdB und Merkzeichen konnen Steuervergiinstigungen geltend gemacht werden (z. B.
Pauschbetrige, Haushaltsfreibetrag, Kfz-Steuer-ErméBigung oder sogar Kfz-Steuerbefreiung).

Weitere Ausgleiche — abhdngig vom GdB und Merkzeichen:

ErméBigung bzw. Freifahrt im 6ffentlichen Nahverkehr, Preiserméfigungen im Bahn- und Flugverkehr,
ermiBigte Eintrittspreise bei Veranstaltungen und Einrichtungen (z. B. Museen, Schwimmbdéder,
Freizeitparks), Befreiung von Rundfunkgebiihren, Anspruch auf Sozialtarif bei der Telekom,
Parkerleichterung, erméBigte bzw. kostenlose Benutzung von Fahrdiensten, Wohngeldvorteile etc.

Kindergeld:

Fiir ein iiber 18 Jahre altes Kind wird Kindergeld gezahlt, wenn es wegen einer korperlichen, geistigen oder
seelischen Behinderung nicht in der Lage ist, sich selbst zu unterhalten. Kindergeld fiir behinderte Kinder
wird iiber das 27. Lebensjahr hinaus ohne altersméfige Begrenzung gezahlt, wenn die Behinderung des
Kindes vor Vollendung des 27. Lebensjahres eingetreten ist.

Studium:

An Universitdten/Fachhochschulen kommt Menschen mit Behinderung besondere Aufmerksamkeit zugute, z.
B. das Recht auf verlidngerte Priifungszeit. Weitere Hilfen konnen beim jeweiligen Studienberater fiir
Schwerbehinderte erfragt werden.

Nachteilsausgleich bei Abschluss-/Gesellenprifung:

Bei der Durchfiihrung von Abschluss- und Gesellenpriifungen sind die besonderen Belange von korperlich,
geistig und seelisch behinderten Menschen zu beriicksichtigen (z. B. Zeitverlingerung, angemessene Pausen
etc.).

Arbeitsleben:

¢ Besonderer Kiindigungsschutz
Schwerbehinderten und Gleichgestellten darf nur mit Zustimmung des Integrationsamtes gekiindigt
werden

® Zusatzurlaub
Schwerbehinderte Menschen haben Anspruch auf zusitzlichen bezahlten Urlaub von fiinf Tagen im
Urlaubsjahr. Dies gilt jedoch nicht fiir ,,Gleichgestellte*.

¢ Begleitende Hilfe im Arbeitsleben/Anspruch auf behindertengerechte Beschéftigung:
Bei einem bestehenden Arbeitsverhiltnis haben schwerbehinderte Menschen (und Gleichgestellte)
Anspruch auf eine Beschiftigung, bei der sie ihre Fahigkeiten und Kenntnisse moglichst voll
verwerten und weiterentwickeln kénnen. Sie haben Anrecht auf bevorzugte Beriicksichtigung bei
innerbetrieblichen Bildungsmafinahmen sowie anderen MaB3nahmen, die ihre berufliche Integration
fordern. Zustindig fiir die vielfiltigen finanziellen Hilfen ist das jeweilige Integrationsamt.
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¢ Schwerbehindertenvertretung:
Aufgabe der Schwerbehindertenvertretung einer Firma ist es, die Eingliederung schwerbehinderter
Menschen zu fordern und ihre Interessen zu vertreten, beratend und helfend zur Seite zu stehen sowie
MaBnahmen zur beruflichen Wiedereingliederung und Beschiftigung bei den zusténdigen Stellen zu
beantragen.

¢ Integrationsamt:
Das Integrationsamt fordert und sichert die berufliche Eingliederung von schwerbehinderten
Menschen in den allgemeinen Arbeitsmarkt. Es berit die Betroffenen und ihre Arbeitgeber bei der
Schaffung und Sicherung von Arbeitsplétzen, gewéhrt finanzielle Leistungen an schwerbehinderte
Menschen und Arbeitgeber und entscheidet unter Abwigung der Arbeitgeber- und
Arbeitnehmerinteressen iiber Kiindigungsantrége.

Erganzende Leistungen zur Reha:

Dies sind Leistungen, um das Ziel der Rehabilitations-MaBnahmen zu erreichen und zu sichern. Dazu zihlen
z. B. Reisekosten, Haushaltshilfe, Kinderbetreuungskosten, Ubergangsgeld, Schulung von Patienten und
Angehorigen, Reha-Sport und Funktionstraining. Sie konnen zuséitzlich zu den Leistungen der Medizinischen
Reha und der Teilhabe am Arbeitsleben gewihrt werden.

Nachteile einer anerkannten Schwerbehinderung

Neben den vielen Vorteilen, die eine anerkannte Schwerbehinderung bringen kann, befiirchten viele Eltern
bzw. junge Erwachsene, dass sich die Nennung der Schwerbehinderung im Einzelfall negativ bei der
Bewerbung um einen Ausbildungs- bzw. Arbeitsplatz oder bei der Ubernahme in ein festes Arbeitsverhéltnis
auswirken kann.

Fragerecht Arbeitgeber bei Einstellungsgesprachen:

Stellenbewerber diirfen vom potentiellen Arbeitgeber nicht nach einer Schwerbehinderung gefragt werden
(falls diese nicht ausnahmsweise arbeitsplatzrelevant ist). Dies wire eine behinderungsbedingte
Diskriminierung. Andrerseits kann der Arbeitgeber den speziellen Schutz von schwerbehinderten
Arbeitnehmern nur umsetzen, wenn er weil3, auf wen dies zutrifft.

Das Bundesarbeitsgericht hat deshalb im Jahr 2012 entschieden, dass die Frage nach einer
Schwerbehinderung zuléssig ist, wenn das Arbeitsverhiltnis bereits sechs Monate besteht (BAG, Urteil vom
16.02.2012, 6 AZR 553/10).

Aberkennung Schwerbehinderung/ Rickgabe Schwerbehindertenausweises

Die einmal festgestellte und durch den Ausweis dokumentierte Schwerbehinderung kann mitunter hinderlich
sein (z. B. bei der Suche nach einem Arbeitsplatz). Auf den Schwerbehindertenstatus kann man aber nicht
einfach verzichten (z. B. durch Riickgabe des Ausweises). Es ist jedoch moglich, beim Versorgungsamt einen
Anderungsantrag zu stellen und darin die Feststellung von einzelnen Behinderungen auszuschlieBen (nach der
Rechtsprechung des BSG bleibt es nimlich dem Behinderten selbst iiberlassen, welche Leiden beim
Versorgungsamt beriicksichtigt werden sollen und welche nicht). Dies kann dazu fiihren, dass ein GdB unter
50 festgestellt und der Ausweis eingezogen wird.

Ratgeber Behinderung und Ausweis von der BAG derIntegrationsdmter und Hauptfiirsorgestellen, kostenlos
erhiltlich direkt bei vielen Integrationsimtern oder auch als PDF-Download:

www.integrationsaemter.de/publikationen/65¢8145i/index.html

Internetplattform Betanet:
www.betanet.de -> Epilepsie und Schwerbehinderung:

www.betanet.de/betanet/soziales recht/Epilepsie---Schwerbehinderung-561.html#ue6
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4. Schule zu Ende Was nun? - Ausbildung und Beruf

Zwei Jahre vor dem geplanten Schulabschluss sollten sich Jugendliche intensiv mit ihrer beruflichen Zukunft
auseinandersetzen.

Dabei sollten einige wichtige Fragen geklért werden:

¢ Was kann ich besonders gut?

¢ Was sind meine herausragenden Eigenschaften?

* Wo liegen meine Interessen?

¢ In welchem Bereich mochte ich gerne arbeiten?

¢ Wie bringe ich mein Privatleben mit meinem Beruf in Einklang?

Die Ubereinstimmung der beruflichen Wiinsche mit der individuellen Leistungsfihigkeit, der
gesundheitlichen Eignung und den spéteren Vermittlungschancen sind die Grundlage fiir die Berufswahl.

Wichtig ist zuerst die Kldrung der Ausbildungsreife: Welche schulischen Basiskenntnisse (Mathe,
Textverstindnis, Ausdrucksweise usw.) habe ich, welche sind verbesserungswiirdig. Wie sieht es mit meiner
Belastbarkeit aus, schaffe ich den Acht-Stunden-Tag? Kann ich mich gut konzentrieren, ausdauernd arbeiten,
mit Frustration, Kritik und Stress umgehen? Wie zuverlédssig und ausdauernd bin ich? Bin ich bereit etwas zu
lernen?

Sollten sich hier Defizite zeigen, kann z. B. ein Berufsgrundschuljahr, ein Berufsvorbereitungsjahr oder eine
berufsvorbereitende Bildungsmalnahmen (BvB) Abhilfe schaffen. Ansprechpartner fiir solche MaBnahmen ist
die Arbeitsagentur.

In der zweiten Stufe ist es sinnvoll, die Berufseignung zu priifen, also welche Berufe iiberhaupt in Frage
kommen. Habe ich physische Einschrinkungen wie extreme Fehlsichtigkeit, Allergien usw.? Ist mein
Wunschberuf iiberhaupt mit meiner Epilepsie vereinbar?

Hier ist die DGUYV Information 250-001 Berufliche Beurteilung bei Epilepsie und nach erstem epileptischen
Anfall, herausgegeben von der Deutschen Gesetzlichen Unfallversicherung (DGUYV), eine grofe Hilfe. Dort

wird anhand von Anfallsart und -haufigkeit eine Einstufung in verschiedene Gefdhrdungsgruppen
vorgenommen und so kann beurteilt werden, ob ein spezieller Beruf geeignet, bedingt geeignet oder
ungeeignet ist.

Wenn kein konkreter Berufswunsch vorliegt oder Unsicherheit wegen einer geplanten Ausbildung besteht,
kann eine Eignungsabkldrung (2-3 Monate) oder eine Arbeitserprobung (max. 4 Wochen) helfen, offene
Fragen zu beantworten. Beide MaBBnahmen miissen mithilfe eines Rehaberaters der Arbeitsagentur eingeleitet
werden und finden in der Regel in einem Berufsbildungswerk (BBW) statt. Zusétzlich gibt es noch
berufsvorbereitende BildungsmalBnahmen, die in der Regel 11 Monate dauern.

Betriebliche Ausbildung
Moglichkeiten, in eine betriebliche Ausbildung einzusteigen, bietet die Betriebliche Einstiegsqualifizierung
(EQ). Das ist ein Praktikum mit mindestens 6 Monaten Dauer, in dem fachpraktische Erfahrungen gesammelt

werden und an dessen Abschluss idealerweise die Ubernahme in ein Ausbildungsverhiltnis steht.

Ist eine betriebliche, duale Regelausbildung auch mit ausbildungsbegleitenden Hilfen wie z.B. bbA (begleitete
betriebliche Ausbildung) nicht moglich, bieten sich andere Modelle an:

kooperatives Modell:

¢ Bei der behindertenspezifischen Ausbildung im kooperativen Modell erfolgt die fachpraktische
Ausbildung im Kooperationsbetrieb und wird fachtheoretisch durch einen Bildungstriger begleitet
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und unterstiitzt.
integratives Modell:

¢ Bei der behindertenspezifischen Ausbildung im integrativen Modell obliegt dem Bildungstriger
sowohl die fachtheoretische als auch fachpraktische Unterweisung, welche durch betriebliche Phasen
erginzt wird.

In beiden Modellen erhalten die Auszubildenden neben der fachspezifischen Unterweisung Stiitz- und
Forderunterricht in Fachtheorie, Fachpraxis und allgemeinbildenden Schulfidchern, gezielte
Priifungsvorbereitung sowie Beratung und Unterstiitzung bei Problemen.

AuBerbetriebliche Ausbildung

AubBerbetrieblich sind Ausbildungen in Berufsbildungswerken(BBW), Fortbildungszentren, Akademien oder
Schulen moglich. BBWs bieten neben anerkannten Ausbildungsberufen nach reguléren
Ausbildungsordnungen auch besondere Ausbildungen mit reduziertem Ausbildungsumfang oder reduziertem
theoretischen Inhalt an. Medizinische, psychologische, soziale und pdadagogische Fachdienste und Internate
mit paddagogischer Betreuung ergéinzen das Angebot. Viele BBWs kooperieren mit Firmen vor Ort, so dass
dort auch Betriebspraktika moglich sind.

Keine Ausbildung

Ist keine Ausbildung moglich, kann ein Jugendlicher im Rahmen der ,,Unterstiitzten Beschiftigung* in einem
Betrieb in verschiedene Arbeitsbereiche hineinschnuppern und mithilfe eines Jobcoachs fiir eine passende
Tatigkeit trainiert werden.

Eine andere Alternative ist eine Qualifizierung in einer Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfBM), die
sowohl in den allgemeinen Arbeitsmarkt fithren kann als auch in eine Beschiftigung in der Werkstatt selbst.

Fiir schwerst- und mehrfach behinderte Menschen, die mit den Tétigkeiten im Arbeitsbereich der Werkstatt
tiberfordert sind, stehen spezielle Forder- und Betreuungsstitten zur Verfiigung, die sowohl eine Tagestruktur
bieten als auch lebenspraktische Fihigkeiten trainieren.

Studium

Auch mit Epilepsie ist ein Studium moglich. Hilfestellung bietet eine Broschiire des Studentenwerks Studium

und Behinderung (www.studentenwerke.de/de/content/studium-und-behinderung-1). Sie informiert u. a.

iber Nachteilsausgleiche bei Priifungen und Hilfen, die genutzt werden kénnen. Neben einer Beratung zur
Auswahl des Studienfaches sollten Studierende vor der Einschreibung Kontakt zur zustindigen
Behindertenvertretung der Universitéit oder des Studentenwerks aufnehmen.

Netzwerk Epilepsie und Arbeit (NEA)

Das Netzwerk Epilepsie und Arbeit unterstiitzt bei allen epilepsiebedingten Problemen und Fragen am
Arbeitsplatz. Ziel ist der Erhalt von bestehenden Arbeitsplidtzen durch spezielle Manahmen (z. B.
Arbeitsplatzbegehung), aber auch die Empfehlung von Umschulungen und Weiterqualifizierung in
schwierigen Fillen (z. B. bei medikamentds schwer einstellbaren Epilepsien).

Weitere Infos:
NEA - Netzwerk Epilepsie und Arbeit,

www.epilepsie-arbeit.de
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Integrationsfachdienste (IFD)

Integrationsfachdienste werden eher selten zur Betreuung von schwerbehinderten Schulabgédngern
herangezogen, denn sie haben den Auftrag der begleitenden Hilfe im Arbeitsleben fiir schwerbehinderte
Menschen. Dazu gehort neben Beratung und praktischer Unterstiitzung bei der Aufnahme einer Arbeit auch
die psychosoziale Begleitung im Betrieb und die Unterstiitzung und Beratung jener Betriebe, die behinderte
Menschen einstellen wollen bzw. schon beschiftigen. Die Koordination der Arbeit der IFD liegt bei den
Integrationsdmtern.

Weitere Infos:
www.integrationsfachdienst.de

Integrationsamter

Integrationsidmter sind fiir die berufliche Integration von Menschen mit Behinderungen zustéindig, z. B. fiir
behindertengerechte Betreuung, technische Hilfen oder Fortbildungen. Arbeitgeber konnen beim
Integrationsamt z. B. die Finanzierung behindertengerechter Arbeits- und Ausbildungsplitzen beantragen.

Weitere Infos:
www.integrationsaemter.de

Nachteilsausgleich ( siehe Schwerbehindertenrecht)

Nach Artikel 3 und Artikel 20 des Grundgesetzes der Bundesrepublik Deutschland 1ésst sich bei Vorliegen
einer Behinderung ein Anspruch auf Nachteilsausgleich bei Priifungen, Ausbildungen usw. herleiten. Die
Regelungen sind von Bundesland zu Bundesland unterschiedlich und werden immer individuell vereinbart.
Mogliche Formen des Ausgleichs behinderungsbedingter Nachteile sind z. B. Zeitverldngerungen bei
Priifungen und Klausuren, Abinderungen oder Ersatz von Teilleistungen, soweit diese kein unverzichtbarer
Bestandteil der Ausbildung sind.

Weiterfiihrende Informationen im Buch Nachteilsausgleich fiir behinderte Auszubildende Handbuch fiir
die Ausbildungs- und Priifungspraxis (ISBN978-3763954070)

Interessante Links zum Thema Ausbildung und Berufsfindung:

www.rehadat-bildung.de
de.jobted.co erufe-liste

www.studentenwerke.de/de/content/online-bibliothek

www.berufe.tv
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5 Materialliste

5.1 Vorlagen

5.1.1 Personlicher Fragebogen zu Epilepsie (PDF)
5.1.2 Handlungsplan/Vereinbarung fur das Verhalten bei einem Anfall (PDF)

5.1.3 Leitfaden flir Elterngesprache (PDF)
.1.4 Leitf n zur B htung und B hreibung von Anfillen (PDF

5.2 Erkennen epileptischer Anfélle

Die bekannteste Erscheinungsform der Epilepsien ist der groBe Krampfanfall. Hier ist das andersartige
Verhalten meist recht deutlich zu erkennen. Allerdings gibt es noch zahlreiche andere Anfallserscheinungen,
die oft nur wenig Ahnlichkeit mit dem Krampfanfall haben, aber trotzdem typischer Ausdruck einer Epilepsie
sind. Diese werden bisweilen weder von den Betroffenen selbst noch von den Angehdrigen bzw. den Lehrern
als epileptische Erscheinungen bemerkt und als krankhaft bewertet. Dadurch kommt es hiufig zu
Fehleinschitzungen und die sonst unauffilligen Kinder werden oft in ihrer Personlichkeit als leichtsinnig,
fahrig, unkonzentriert, nicht ausdauernd, wenig zielstrebig, leicht ablenkbar, vertraumt, aggressiv usw.
charakterisiert.

Zu weiteren Fehlbeurteilungen verleiten mitunter auch die Leistungsschwankungen, die durch
voriibergehende Verdnderungen im Krankheitsbild, durch Anfallshdufungen und Medikamentenumstellung
oder durch hiusliche Probleme bedingt sein kénnen. Lehrer kritisieren diese zeitweiligen Lernstorungen
manchmal filschlicherweise als mangelnde Anstrengungsbereitschaft oder Faulheit. Solche Fehldeutungen
konnen zu einem Teufelskreis fithren, der weitere negative Auswirkungen auf die Lernbereitschaft und das
Verhalten des Kindes hat.

Wihrend des Anfalls verhilt sich das Kind offensichtlich anders als normalerweise. Uberdauernde
Verhaltensauffilligkeiten, die fiir Epilepsien typisch sind, gibt es nicht! Allerdings ergeben sich
Auswirkungen auf das Verhalten oft durch die Krankheitsbewéltigung und die verdnderten
Rahmenbedingungen in der Lebenssituation des Kindes. Dazu gehoren Erziehungsfehler wie Uberbehiitung,
Uber- oder Unterforderung, Vorurteile und falsche Reaktionen des Umfelds.

Trotzdem konnen in der Schule aufgrund der oben angefiihrten erschwerten Bedingungen durch die
chronische Krankheit selbst Konflikte mit anfallskranken Kindern entstehen. Nach Aussagen von Lehrkriften
sind diese Kinder hiufig leichter reizbar, labiler und unruhiger als Gleichaltrige und stéren durch hohere
motorische Aktivitit oder starkes Mitteilungsbediirfnis 6fter den Unterricht. Auch ermiiden diese Kinder oft
rascher und ihre Aufmerksamkeitsspanne kann kiirzer sein. Solche Auswirkungen kénnen sich in einem
Diktat zeigen, das zum Ende hin mehr Fehler aufweist und in dem das Schriftbild zunehmend fahriger wirkt.

Die Lehrkraft hat also auch eine diagnostische Funktion. Wichtig ist dabei eine moglichst klare Beschreibung
der beobachteten Verhaltensauffilligkeit. Das friihzeitige Erkennen eines Anfalls und die genaue Schilderung
des Ablaufs sowohl durch den Betroffenen selbst (Eigenwahrnehmung) als auch durch sonstige Zeugen
(Lehrkraft, Eltern, Mitschiiler) sind nicht nur entscheidende Hilfen fiir die korrekte drztliche Diagnose
sondern auch wichtige Hinweise fiir Lehrer und Eltern. Das Wissen um diese Erscheinungen hilft, sekundéren
Verhaltens- und Lernstérungen vorzubeugen und einen angemessenen Umgang mit dem Betroffenen in der
Schule zu gewéhrleisten.

Neben dem detaillierten Ablauf sind die Haufigkeit, der Zeitpunkt und mégliche Ausldser wichtige

Informationen. Natiirlich sollte der Lehrer auch auf Verianderungen im Lern-, Leistungs- und Sozialverhalten
achten, die moglicherweise Hinweise auf die Erkrankung geben oder in Zusammenhang mit der
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medikamentdsen Behandlung stehen konnten.
Als Protokoll fiir eine detaillierte Anfallsbeobachtung und -beschreibung findet sich hier ein Leitfaden, der

hilft, Beobachtungen festzuhalten. Diese dienen dem Elterngesprich und stellen wichtige Informationen fiir
den Arzt dar.
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5.3 Welche Hinweise auf einen Anfall geben schriftliche
Arbeiten?

Exemplarisch fiir typische Schriftbilder von Schiilern, die wihrend des Schreibens einen Anfall erleiden, sind
auf der folgenden Seite drei Abbildungen von Schiilerarbeiten dargestellt.

Die folgenden 3 Abbildungen sind dem Buch "Der Epilepsiekranke" von Matthes/Kruse Trias 1989
entnommen
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5.4 Kopiervorlagen: Epilepsien - Krankheiten des Gehirn

Epilepsien sind héufige Krankheiten

Epilepsien sind so
hiiufig wie die Zucker-
krankheit oder das
Gelenkrheuma.

Obwohl die Epilepsien so hiiufig sind, wird nur wenig iiber diese Erkrankung gesprochen.
Desinteresse, Unwissenheit, Verunsicherung und Angst haben zu vielen Vorurteilen gefiihr,

Man kann in jedem Lebens-
alter an einer Epilepsie
erkranken.

Epilepsien kommen in
allen Rassen und Kulturen
gleich hiufig vor.

Epilepsien betreffen
Menschen aller sozialen
Schichten.
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Bei einer Erkrankung an einer Epilepsie treten wiederholt Anfille auf. Es
gibt epileptische Anfille aber auch als einzeln auftretende Ereignisse
(Gelegenheitsanfille).

Ein einzelner Anfall
bedeutet noch keine
Epilepsie.

Unter bestimmten Umstiinden. z. B. bei hohem Fieber im Kleinkindesalter, bei Vergiftungen,
starken Blutzuckerverschiebungenen oder Alkoholismus, kann es zu einzelnen epileptischen
Anfillen kommen, die nach Abklingen der akuten Krankheitssituation nicht wieder auftreten.
Solche Anfille nennt man Gelegenheitsanfille. Im Prinzip kann jeder Mensch epileptische
Anfille bekommen. Von Epilepsie spricht man nur dann, wenn sich Anfiille von selbst ohne
besonderen Anlali wiederholen.

Epileptische Anfille belasten die Betroffenen unterschiedlich.

Die "Schwere" einer : - P : ;
5 e Herr K. ist an einer Epilepsie erkrankt, bei der etwa 2 mal im
Epilepsie hingt von Monat ein Anfall auftritt, Der Anfall besteht immer darin, dab er
% nach kurzem Unwohlsein bewuBtlos wird und hinfiilll. Dabei
mehreren Umstiinden ab: treten Muskelkrimpfe auf. Da Herr K. als selbstindiger Schrift-
steller arbeitet, kann er sich bei Aufireten des Unwohlseins
Art der Anfille zuhause hinlegen, so daB der Anfall ohne Verletzungen ablaufen

Hiufigkeit der Anfille Lait: Die Anitifis eyt E i
Umstiinde des Auftretens

(nachts, tagsiiber usw.) Die E‘.pulepue bﬁwﬂm B. dubert mmmgw.z:ﬂmmug

- persinliche Belastung aufireten. Es fehlt aber ein vorausgehendes Unwohisein, so dafh
durch die Anfille Herr B. nicht wui wann ?Mmtﬁuta}mm.mm s0 auch
Anfall am

- Behandelbarkeit Arbeitsplatz aufgetreten war, wurde ihm in seinem Beruf als

soziale Diskriminierung | Kellner gekiindigt. Die Anfile beeintrichtigen Herrn B. sehr.

Region, die fiir Bewegungen m:tverantworthch ist.

Dic Rindenregion in der
vorderen  Zentralwindung
(gran markiert) steuert will- Ein fokal-motorischer
kilrliche Bewegungen des .

Korpers. Dabei sind  be- Anfall kann hier
stimmie Nervenzellen fiir

die Aktivicrung hestimmiter entstehen.

Muskelgruppen  zustiindig.

Wenn die Nervenzellen aktiv %nn dlese Nmmlleu epllepuam nlmv smd ni.mn hewegt sich
sind, die mit der Arm- die in Form her Zuckungen.
muskulatur verkniipft sind, “.ulm:nd. cines  Anfalls kann u&h die epileptische  Aktivitit
dann bewegt sich der Arm. i so dall die 2 igen immer mehr
betreff Jackson-Anfall).

Region, die fiir die Gefiihlswelt mitverantwortlich ist.

e  Hirnregion  (grau
% Ein psychomotorischer

markiert) bildet zusammen
/Gz mit tiefer gelegenen Re-

© :‘;) reers e e 7/ Anfall kann hier
entstehen.

Limbische System. Diese
Region ist an der Entstehung
LT der Gefihle (2.B. Arger,
Freude) und  gefiihlshe-
tonter Handlungsweisen be-  Im Limbischen System entstehen oft Anfille. Diese beginnen meist
teiligt.  Das  Limbische mu einem Vorgefiihl (Aura). - Danach folgt cine Umdimmerung des

System heibt auch “emo- Btscins mit wie
tionales Gehim®. #.B. Herumnesteln an der Kleldun,g. Schmatzbewegungen oder
A gen des Gesich

Region, die fiir die Wahrnehmung mitverantwortlich ist.

Mehrere Rindenregionen
sind unminelbar fiir die
Wahrnehmung  verantwort-
lich (grau markiert, F be- =
devtet Fihlen (2B, Tast- rische Anfille (Auren)
S sinn), S: Sehen und H: i

Horen). Wenn bei einem konnen hier entstehen.
Unfall die  Sehregionen

verletzt werden, dann kann  Epileptische  Aktivitit in einem dieser Gebiete kann Wahr-

dies zur Erblindung filhren. b gen auslisen, die wie eingebildet erscheinen. Tm Falle der
Sehregion (et markiert) kisnnen Lichiblitze, Farbsehen oder andere
Sehstdrungen vorkommen.
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Region, die fiir die Aufmerksamkeit mitverantwortlich ist.

Im Inneren des Gehims gibt
es ecinen Bereich (grau
markiert), der die Aufmerk-
sambkeit lenken kann, Wenn
man sich zum Beispiel auf
ein Geriiusch konzentriert,
dann geht das von diesem
Bereich aus. Die Region, die
auch als "formatio reticu-
laris” bezeichnet wird, ist
mit allen Teilen der Hirn-
rinde verbunden.

Diese Region kann
einen generalisierten
Anfall anstofien.

Generalisierte Anfiille, vor allem Absencen, treten oft auf, wenn
Aufmerksamkeit und Wachheit verminden sind, Konzentrienes
Arbeiten und Aktivitiit kann solche Anfille verhindern.

Verletzungsnarbe durch Unfall

Frau M. hatte einen Autounfall, bei dem das Gehim
verletzt wurde. Sie war 3 Tage bewubtlos. In den
folgenden Wochen erholte sie sich wieder vollstindig
von dem Unfall. Die Verletzung ist vernarbt, aber |
Jahr nach dem Unfall treten epileptische Anfiille auf.
die in der Umgebung der Narbe entstehen. Eine
Behandlung mit antiepileptischen Medik wird

E

. Tumor

® epileptischer Herd

Schidigung durch einen Tumor

Herr B. hatte vor 5 Jahren epileptische Anfiille, die

hst durch Behandlung versct fen. Trotz un-
veriinderter Behandlung treten seit mehreren Monaten
wieder Anfille auf. Eine Untersuchung mit der Mag-
netresonanztomographie hat gezeigt, daf die Anfille
durch einen Tumor hervorgerufen werden, Durch die
operative Entfernung des Tumors kann Herr B. an-
fallsfrei werden.
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5.5 Epilepsie im Unterricht

5.5.1 Griinde fur Thematisierung

Stefan ist seit fiinf Wochen stolzer Erstkldssler. Er hat in der kurzen Zeit schon einige Freunde gefunden. Wie
ein Blitz aus heiterem Himmel trifft da ein Anfall Stefans Lehrerin und die neu gewonnenen Freunde.
Ohnmaéchtig und vollkommen verunsichert erleben sie, wie Stefan plotzlich wahrend des Sportunterrichts mit
krampfartigen Zuckungen am Boden liegt. Nach einigen Minuten ist der Grand mal-Anfall voriiber.

In Stefans Klasse ist "Epilepsie” ab sofort Unterrichtsthema - gewollt oder nicht. Zwangsldufig driangen sich
die Fragen der beteiligten Kinder und der Lehrerin auf. Damit angemessen umzugehen, erfordert die Empathie
und Sensibilitit der Lehrerin ebenso wie die Unterstiitzung durch das soziale Umfeld: Schulleitung,
Kolleginnen und Kollegen und nicht zuletzt Stefans Eltern als "Eingeweihte" sind in ihrer Verantwortung fiir
ihn und seine Mitschiiler gefragt.

Besteht, wie bei Stefan, die Gefahr, dass ein Schiiler im Rahmen der Schule einen deutlich sichtbaren Anfall
erleidet, ist es sicherlich unverzichtbar, in Absprache mit den Eltern und dem Kind die Schiiler - in welcher
Form auch immer - iiber Epilepsien zu informieren. Mit den Eltern sollte abgesprochen werden, ob dabei
bereits der Klasse mitgeteilt werden soll, dass einer ihrer Mitschiiler davon betroffen ist. Dadurch ist
gewihrleistet, dass Mitschiiler und Kollegen bei einem auftretenden Anfall weniger schockiert und hilflos
reagieren. Wiinschenswert ist sicherlich ein offener Umgang mit dem Thema im Rahmen des Unterrichts, wie
dies unten ausfiihrlich dargestellt wird.

Aber auch ohne das meist schockierende Erlebnis eines Anfalls im Unterricht gibt es zahlreiche Anlisse und
Griinde, Epilepsien zum Thema des Unterrichts zu machen.

Ein paar Beispiele:

¢ Ein Kind, dessen Epilepsieerkrankung der Lehrerin bekannt ist, kommt neu in die Klasse.

¢ Die Eltern informieren die Schule iiber die Anfélle ihres Kindes.

¢ Ein Kind erzihlt von der Begegnung mit einem anfallskranken Menschen.

¢ Die Klasse plant gemeinsame unterrichtliche Vorhaben mit Schiilern einer anderen Klasse, unter
denen sich ein epilepsiekrankes Kind befindet.

¢ Eine Lehrkraft der Schule erleidet im Schulhaus einen Anfall.

¢ In den Medien taucht ein "spektakulidrer Fall" auf, fiir den sich die Schiiler interessieren kdnnten.

Epilepsien konnen auch ohne dufleren Anstofl zum interessanten und vielschichtigen Gegenstand des
Unterrichts in den verschiedensten Fiachern werden. Die Thematik bietet eine Vielzahl von
Ankniipfungspunkten zu den Lehrpldnen aller Schularten.

Ein Padagoge, der seine Schiilerinnen und Schiiler verantwortungsvoll iiber die medizinischen und sozialen
Aspekte der Epilepsien informiert, leistet einen wertvollen Beitrag zur gesellschaftlichen Integration von
Menschen mit Anfallskrankheit, indem er Vorurteile und Unsicherheiten abbaut und Akzeptanz und
Handlungskompetenz fordert.

Das Zusammenleben der Kinder mit einem epilepsiekranken Mitschiiler innerhalb der Klassengemeinschaft

kann auf diese Weise zu einer wertvollen Erfahrung fiir alle werden, indem Verstdndnis, Toleranz und
Riicksichtnahme erfahren und geiibt werden. Soziales Lernen wird hier zur tiglichen Aufgabe.
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5.5.2 Epilepsie im Unterricht zum Thema machen

Der Problemkreis "Epilepsien” beriihrt so viele Aspekte, dass es kaum moglich ist, das Thema im Unterricht
eindimensional auf einen Fachschwerpunkt zu begrenzen, etwa auf die medizinisch-biologischen
Zusammenhinge. Andererseits sind diese unverzichtbare Grundinformation, um das Krankheitsbild und die
daraus resultierenden individuellen und sozialen Probleme itiberhaupt nachvollziehen und verstehen zu
konnen. Schwerpunktmifig bietet es sich wohl an, in den Fdchern Biologie bzw. HSK/Sozialkunde/Religion
auf Anfallskrankheiten einzugehen. Soweit moglich sollte versucht werden, die Thematik ficheriibergreifend
anzugehen.

Je nach ortlichen Gegebenheiten und den Moglichkeiten und Vorlieben des Pddagogen sollte man nicht nur
die medizinischen Grundlagen und die unmittelbaren sozialen Implikationen behandeln, sondern Epilepsien
auch in einem weiteren kulturellen Zusammenhang unterrichtlich aufbereiten. Epilepsien sind ein meist
verdringter, aber unleugbarer Bestandteil unserer Kultur und Geschichte. Wer sich mit ihren vielfiltigen
Erscheinungen in Politik und Religion, in Kunst, Musik und Literatur oder gar in Witz und Humor
auseinander setzt, verliert manche Scheu und Unsicherheit gegeniiber der so vorurteilsbeladenen "Fallsucht".

So werden Schiiler sicherlich ein anderes Bild von dieser Krankheit und den an ihr erkrankten Menschen
entwickeln, wenn sie wissen, dass auch Julius Cisar, Zar Peter der Grofle, Napoleon, Georg Friedrich Hindel
oder Dostojewskij an Anfillen litten. Es gibt zahlreiche Moglichkeiten, die "kulturgeschichtliche Seite" der
Epilepsien lebendig und anschaulich darzustellen.

Einige Anregungen dazu:

1. Epilepsien in der Geschichte (historische Deutungen der Krankheit, gesellschaftliche Rolle und
Behandlung von Menschen mit Epilepsien etc.)

. Berithmte Menschen mit Epilepsien (Biografien, Bilder)

. Epilepsien und Religion (Textstellen und kurze Exegesen)

. Epilepsien in der darstellenden Kunst

. Epilepsien und Musik (zum Beispiel Kiinstler wie Hindel, Berlioz, Paganini, DJ Otzi, Neil Young,
Prince)

. Epilepsien im Film

. Epilepsien in der Literatur

8. Epilepsien in der Kinder- und Jugendliteratur

D B~ W

NoN

Die unter Punkt 6 Medien fiir Schulen aufgefiihrten Materialien bieten zahlreiche Materialien zu
verschiedenen Themenbereichen.
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5.5.3 Vorschlage fir Projekttage

Gestaltung/Kreativphase

Wortfeld "fallen" - zu Bildern Texte/Uberschriften
formulieren

® Musik: "Prinzessin Epilepsia" singen/spielen -
Bilderbuch dazu malen

¢ Theater: "Prinzessin Epilepsia" als Kasperlespiel
auffiihren - eigenes Stiick erfinden und spielen

Phase Inhalt Medien
¢ Austausch iiber Empfindungen, Gefiihle, * Gesc.hlchten
I ® Gedichte
. . Erfahrungen.... .
Gesprichskreis . . e Bilder -
¢ Ermittlung des Wissenstandes .
. frei
e Feststellung der Interessengebiete . .
Interpretiere
® Modell
11 . Kurzen, einfachen medizinischen Uberblick eme§
Information Gehirns
¢ Folien
¢ Film
¢ Selbsterfahrungsiibungen unter dem Aspekt .
N s . . ¢ Film
111 Anfallsunterbrechung" - Simulation eines .
o o ® Verfiigbare
Aktivitit Filmrisses Instrumente
¢ Chaos - Darstellung mit Musikinstrumenten
e Instrument
® Verlangsamung - Ausdruckstanz
Moglichkeiten:
¢ Bilder malen: was passiert im Gehirn? -
Anfallssituation - Gefiihle
v e Schreibspiele: Wortbilder gestalten/stempeln - CD "Prinzessin

Epilepsia"

v
Praktische Anwendung

Vermittlung der Verhaltensregeln im Notfall
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5.5.4. Absencen-Imitation fiir den Unterricht

Die im Kindesalter am hiufigsten vorkommende Anfallsart sind Absencen — kurze, oft nur wenige Sekunden
andauernde Abwesenheitszustiinde, bei denen das betroffene Kind nach auflen hin vollkommen ruhig und
ansprechbar scheint, obwohl sein Bewusstsein in dieser kurzen Zeit ,,ausgeschaltet ist.

Mit unserer Absencen-Imitation lédsst sich gut erkldren, wie sich solche ,,Aussetzer* anfiihlen, wenn im Falle
einer Absence nur noch Teile einer Geschichte bewusst miterlebt werden.

1. 1. Absencen-Imitation - Teilgeschichte (PDF)
2. 2. Absencen-Imitation - Fragen (PDF)
3. 3. Absencen-Imitation - komplette Bildergeschichte (PDF)

Auf diese Weise kann diese Thematik gut im Unterricht eingebaut und z. B. Mitschiilern verstiandlich gemacht
werden.

Wir danken der Epilepsie Beratung in Regensburg fiir das Konzept und die Umsetzung dieser Idee!
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https://epilepsie-lehrerpaket.de/pdf/554_absencenimitation_teilgeschichte.pdf
https://epilepsie-lehrerpaket.de/pdf/554_absencenimitation_fragen.pdf
https://epilepsie-lehrerpaket.de/pdf/554_absencenimitation_bildergeschichte_komplett.pdf

5.6 Erfahrungsberichte

5.6.1 Schilderungen Betroffener/Eltern
Ein Einschnitt in meinem Leben

Vor 8 Jahren, im April 1988, bekam unsere Tochter Sandra, damals 8 Jahre alt, ihren ersten epileptischen
Anfall. Heute weiB ich, dass dieser Anfall der Hohepunkt eines bis dahin nicht einzuordnenden
Krankheitsbildes war.

Circa 6 Wochen vorher bekam Sandra Probleme mit dem Kreislauf (Diagnose des Hausarztes). In nicht
vorhersehbaren Abstinden, unter korperlicher Belastung, aber auch in Ruhephasen, erlitt sie leichte
Schwicheanfille, von denen sie sich immer schnell wieder erholte. Nichts deutete auf eine ernsthafte
Krankheit hin. Aus heutiger Sicht waren das Vorankiindigungen eines Krampfanfalls.

Sandras ersten Anfall habe ich nicht miterlebt. Und dennoch war dieses Ereignis der "Einschnitt" in meinem
Leben.

Als ich sie morgens in ihrem Zimmer fand, lag sie bewusstlos iiber einem Stuhl. Bis zu diesem Zeitpunkt habe
ich nicht gewusst, was es bedeutet, in panische Angst zu geraten. Durch Schiitteln und Schreien versuchte ich,
Sandra aus ihrer Bewusstlosigkeit zu holen. Als ich endlich begriff, dass wir drztliche Hilfe brauchten, zum
Telefon stiirzte, um den Notarzt zu rufen, war es unser Sohn Sven, damals 14 Jahre alt, der die Ruhe behielt
und mir half, nicht den Uberblick zu verlieren.

Als endlich der Notarzt kam und alles in seine Hinde nahm, Sandra ins Krankenhaus transportiert wurde und
ich dann an ihrem Bett sall und darauf wartete, dass sie wieder aufwachte, ahnte ich nicht im geringsten, wie
lange ihre Krankheitsgeschichte andauern wiirde, und wie viele Angste und Sorgen damit verbunden sind.

Diagnostiziert wurde damals ein zerebraler Krampfanfall. Von Epilepsie war noch nicht die Rede. Eine
medikamentdse Einstellung wurde nicht vorgenommen. Wir waren gliicklich, dass nach dem CT und den
MRT-Untersuchungen nichts festgestellt wurde. Erst als 1991, ein halbes Jahr nach Sandras Einschulung auf
ein Gymnasium, erneut Anfille auftraten und diese sich in immer kiirzeren Abstinden wiederholten, stand die
Diagnose nach vielen Untersuchungen fest: fokale Epilepsie im linken Schlédfenlappen.

Leider ist Sandra bis heute nicht ganz anfallsfrei. Viele Medikamente haben wir ausgetestet - ohne den
gewlinschten Erfolg. Doch seit wir vor einem Jahr den Arzt wechselten, ist eine wesentliche Besserung
eingetreten. Sandra hat grofles Vertrauen zu ihrem jetzigen Arzt. Sie hat ihn gebeten, sie fiir eine praoperative
Diagnostik anzumelden.

Nachtrag 1999:

Sandra ist heute 16 Jahre alt und besucht die 10. Klasse einer Realschule. Am 28. Mai 1997 wurde sie
erfolgreich operiert, ist seitdem anfallsfrei und hat sich zu einem lebensfrohen und gliicklichen Menschen
entwickelt.

Name der Autorin ist der Redaktion bekannt
Ich habe natiirlich gemerkt, dass irgendwie etwas nicht stimmte

Ich hab' natiirlich auch schon gemerkt, dass irgendwas nicht stimmte. Also, ich hab' zum Beispiel in der
Schule gesessen, mich gemeldet, und als ich drankam, hab' ich einfach nichts gesagt. Aber das hab' ich erst
ein paar Sekunden spiter bemerkt, als der Lehrer schon gesagt hat: »Ja, mein Gott, warum sagst du denn
nichts?« Und das waren Bruchteile von Sekunden, manchmal bei Gespriachen, wo ich gemerkt habe, mir fehlt
irgendwie ein Stiick. Manchmal konnte man das mit viel »Ah, dh, hm, hm« iiberbriicken. Dann hatte ich mich
wieder gefangen.
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Manchmal war es aber quasi eine halbe Minute oder zwanzig Sekunden, was innerhalb eines Gespréches ja
relativ lange ist. Da war ich wie ausgeschaltet. Mir fehlte ein Stiick, und ich konnte mir das nicht erkldren. Ich
versuchte das dann immer zu iiberspielen. Natiirlich haben mir unheimlich viele Leute gesagt, ich wiirde
ihnen nicht zuhoren und ich wire schusselig, weil ich alles vergessen wiirde. Und irgendwann habe ich selber
gedacht, ich wire eben vollig vergesslich und schusselig.

Ich habe auch sehr oft Sachen umgeworfen, auch bei anderen, wenn ich beim Mittagessen woanders war.
Sachen sind mir einfach aus der Hand gefallen, plétzlich. Ich konnte mir das iiberhaupt nicht erklidren. Aber
irgendwann habe ich selber gedacht: So, du bist so blod, du lisst halt alles fallen. Ja, mir haben manchmal
auch Mitschiiler gesagt: Was erzéhlst du da fiir einen Blodsinn. Weil ich manchmal einfach weitergeredet
habe, ohne selber zu wissen, was ich redete. Oder viele haben mich angebriillt: "Jetzt hor mir doch mal zu und
guck nicht immer aus dem Fenster!" Meine Lehrer haben sich sehr oft beschwert, dass ich immer aus dem
Fenster gucken wiirde. Und ich habe das eigentlich immer auf meine Schusseligkeit geschoben.

Nach dem ersten grolen Anfall war fiir mich mein Leben eigentlich vollig verdndert, von heute auf morgen,
weil mir alles, das, was mir Spall machte, verboten wurde - Schwimmen, Reiten, Radfahren. Ich durfte nicht
mehr lange aufbleiben, weil Schlafentzug ganz schlecht ist fiir Epileptiker. Meine Mutter hatte permanent
Angst, ich kiime zu spit ins Bett. Teilweise durfte ich noch nicht einmal fernsehen, weil dieses Flimmern also
auch einen Anfall hervorrufen konnte.

Es musste alles noch untersucht werden, was bei mir Anfille ausloste. Das grofite Problem war eigentlich,
dass ich mich selbst nie habe sehen konnen bei einem Anfall und ich wusste eigentlich iberhaupt nicht, was
so ein Anfall war. Ich wusste nur, ich hatte irgendwas am Kopf oder im Kopf, im Gehirn. Ich hatte irgendeine
Krankheit im Gehirn und das war, als wiir' man halt nicht ganz richtig im Kopf. Das war so eine
Gespensterkrankheit, die gab es nicht, weil man sein Gehirn nicht kennt. Und vielleicht hitte man viel frither -
aber, man weil} auch nicht, wie das auf ein Kind wirkt - , aber vielleicht wire es viel frither wichtig gewesen,
einem Kind zu zeigen, was so ein Anfall ist.

Meite Beucker, Diisseldorf
Mit Musik in den ersten Anfall

Einen ersten Anfall konnten wir bei Gernot nicht ausmachen. Seit der Einschulung war er manchmal so
komisch, so triumerisch. Seine, mit uns gut bekannte, Lehrerin meinte nur, so lang gewachsene diirre
Kerlchen kénnen schon mal triumen, um der Uberforderung des Wachstums und der Schule zu entkommen.

Unsere andere Freundin, die mit Gernot schon Baby-Gymnastik gemacht hatte, meinte, dass auch sie so
hochgeschossen war und noch selbst im Gymnasium ab und zu ohnmichtig umkippte. Irgend etwas
Besonderes war also eigentlich nicht mit Gernot los.

Aber Gernots Kraft in der Schule reichte immer nur ganz knapp bis zu den Ferien. Noch mit zwolf Jahren
legte er sich jeden Mittag ins Bett und schlief fest ein. Als Gernot acht Jahre alt war, und mein Mann aus
beruflichen Griinden uns vorweg nach Bayern zog und nur noch am Wochenende nach Hause kam, wurde
unser Sohn plotzlich ganz hysterisch. Bei kleinsten Unstimmigkeiten rannte er in sein Zimmer oder in das
Spielhaus und schrie ganz entsetzlich.

Dagmar, seine anderthalb Jahre jiingere Schwester, und ich merkten nach der Schule beim Mittagessen, dass
Gernot kurz nach unten sah und nicht ansprechbar war. Immer wenn wir dann "Ai, Gernot", sagten, guckte er
schon hoch und meinte "Was?"

An einem Freitag im September 1990 spielte Gernot in der Musikschule beim Konzert in einem Quartett mit.
Er spielte das Cello. Damit die Vorfithrung auch gut klappte, hatte ich mit ihm zu Hause kriftig geiibt.
Wihrend des Konzerts schaute er plotzlich genau drei Takte zu Boden und verharrte in der Bewegung, er
verrutschte nicht mit der Hand auf dem Steg und auch nicht mit dem Bogen. Nach drei Takten spielte er an
der richtigen Stelle weiter! Der Cello-Lehrer merkte nichts. Auf meinem Schof schlief mein Neffe und mein
Herz blieb formlich stehen.
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Zu Hause am Klavier fand ich heraus, dass Gernot mindestens eine Bewusstseinspause von 23 Sekunden
gehabt haben musste.

Bei einem Bierchen am nédchsten Abend klédrten wir mit unserem Hausarzt das weitere Vorgehen. Ein
Neurologe in Limburg diagnostizierte am Montagmorgen eine klassische Absencen-Epilepsie "... wie Sie es
sich sicherlich schon gedacht haben...." - hatte ich nicht! Er verschrieb ein Medikament. Der Kinderarzt im
Kinderneurologischen Zentrum in Mainz empfahl, es unseren Karnickeln zum Fraf} zu geben. Bei denen
wiirde es auch keine Reaktion zeigen. Wir sollten uns gelegentlich einen Arzt an unserem neuen Wohnort in
Regensburg suchen.

Gut, dass unser befreundeter Hausarzt ein Praktikum im Kinderneurologischen Zentrum in Mainz gemacht
hatte und uns dort auch noch vor unserem Umzug nach Regensburg unterbringen konnte. Dort wurde Gernot
innerhalb von drei Wochen auf Orfiril eingestellt und ist seitdem anfallsfrei. Gernot besuchte weiterhin ein
Gymnasium und hat nun das Abitur.

Gernot hat noch lange gefragt, was er getan hat, wie er aussah. Die Absencen kamen ihm doch sehr obskur
vor. Jetzt, wo sein Medikament langsam abgesetzt wird, geht er mit seiner Gesundheit und der
Tabletteneinnahme sehr sorgfiltig um. Er weil3 viel iiber die verschiedenen Epilepsieerkrankungen. Als Eltern
sind wir dankbarer fiir alles Gute in unserem Leben geworden. Nichts ist mehr so selbstverstdndlich, und wir
haben gemerkt: auch auf krummen Wegen wandert es sich ausgesprochen gut. Unsere "lieben Kleinen"
murmeln dazu nur: "Ist ja gut, passt scho!"

Barbara Lillge, Berlin
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5.6.2 Bilder und Texte betroffener Menschen

Epilepsie - mit Anfillen leben Ausstellung Epilepsiezentrum Kork

EIN GANZ NORMALES LEBEN
MIT ANFALLEN

Epilepsie gehért zu meinem Leben,
Trotzdem lst jeder Anfall ein Elnbruch,
wvon dem ich mich immer wieder
hochrappeln mub -

harte Arbeit,

aber das ist in Orwdnung so.

Andere Menschen milssen

mit anderen Krankheiten leben.

Wichtig ist mir ein Leben in Wiirde.
Nicht nur fiir mich -
somdern firr alle Menschen

Mein Leben nicht von Anfallen
abhingig zu machen,

das war mir immer wichtig -
mich durch sie

micht noch mehr

als unumgdnglich

Flstih, T3x 53 = won Aktivitdten aussuschliessen,

ANFALLE - UMGEFALLEN

Meine Familie steht 2u mis,
das gibt mir Skcherheit.

Ich mache kein Geheimnis
aus meiner Epilepsie.
Menschen, die ich treffe,
informiere ich dariiber,
erkliire ihnen,

dak ich mir nach dem Anfall
selbst hetfen kann,

sie keinen Arzt halen sollen,
Ich bin froh,

dal ich so offen damit umgehen kann,
mich nicht verstecken muf.

Anfélle Gberraschen mich immer wieder
in meinem Alltag -

auch beim Blumenpfianzen

fiihren zu Verletzungen.

Dach ich will mich durch sle

nicht einschrinken lassen -

vertraue weiterhin

Burestéte, 50 x 90 am auf meinen Schutzengel,
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GEOMETRIE EINES ANFALLS

Angst macht mir bei meinen Anfallen,
dall ich keine Kontrolle mehr

iiber meinen Kirper habe

es Ist, als ob ich gleichzelti

eln- und ausgesperrt wire.

Im Anfall erlebe ich eine Seite
ganz kiar - geometrische Formen,
Auf der andern Seite

palit nichts zusammen.

Ich sitze,

ich hore,

sehe und fiihle -

dennoch

kann ich nicht reagieren,

habe keine Kontrolle mehr -

Pascellereiden, 55.5 % 69,5 o alles verschwimmt,

OHNE WORTE

Pastelllveiden, 73 x 53 om

25.09.2022

Solange ich Anfélle hatte,

habe ich immer jemanden gebraucht,
wenn ich etwas unternehmen wollte,
war immer abhiingig von anderen.
Ich habe mich operieren lassen,
seither geht es mir wirklich spitze:
Ich habe keine Anfélle mehr -

mache jetzt den Fithrerschein.

Mit dem Arbeitsamt habe ich

sehr schlechte Erfahrungen gemacht.
Obwohl sie dort wuliten,

daB ich Anfille habe,

wurde ich in einen Beruf vermittelt,
in dem ich wegen meiner Anfélle
nach der Ausbildung

nicht arbeiten durfte.
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5.6.3 Gedichte von Menschen mit Epilepsien
Wir stellen hier Gedichte von zwei Frauen und einem unbekannten Dichter mit Epilepsien vor.

Elke Ruth Neuland wurde 1953 in Celle geboren und lebt heute mit ihrem Mann und ihren drei Kindern in
einem idyllischen kleinen Ort nahe der Stadt. Sie hat zwei Gedichtbinde veroffentlicht.

Cornelia Riedlinger-Venzke wurde 1954 geboren und wuchs in Stuttgart auf. Sie griindete die
Selbsthilfegruppe Epilepsie in Stuttgart, dann war sie Mitbegriinderin der Deutschen Epilepsievereinigung
und deren erste Vorsitzende bis zur ihrer Krebserkrankung, an der sie im Jahre 2000 verstarb.

Erfahrungen einer Epilepsiekranken

Kann man sagen, was man denkt?
Zeigen, was man fiihlt?

Dir geht es gut - Du kennst den Ernst des Lebens nicht.

Dir geht es schlecht - man sieht es aber nicht an deinem Gesicht.
Du lachst so oft - das kann es doch nicht geben.

Du weinst - du brauchst eine positive Einstellung zum Leben.
Du bist frohlich - unnormal, das wire gelacht.

Du bist traurig - schon mal an den Tod gedacht?

Normal? Nein, das bist du nie.
Helfen tut nur die Gespréchstherapie.

Willst du nicht, dass man kann wiihlen
In deinen Gedanken und Gefiihlen

Dann
(be)denke - was du sagst!

Unbekannter Verfasser

Tempo

fahrst du so schnell wie du sprichst
fragt Kollege H. und steigt zu mir ins Auto

schnell sein
Tempo halten
Zeit gewinnen

Sohne

Schule

Partner
FreundInnen
Frauentreff
Epilepsie

Kochen

Wische waschen
Auto zu Reparatur

und dann ganz schnell
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sterben

trennen

rausschneiden
Ovarialkarzinom

Tumor

Krebs schnell gewachsen

fiir mich
danach

Zeit

viel Zeit
Wartezeit
Schmerzzeit
Besuchszeit
Trauerzeit
Grenzzeit

Heilzeit

und dann

Rede langsam ich kann dir nicht folgen

STOP

mein Leben

meine Strategien
geraten in Wanken
ich schenke mir Zeit
und bleibe stehen
und halte an

halte an

und tue nichts
hore die Vogel rufen
sehe das Gras wachsen

fiihle die Haut meines Sohnes
gesunden

und ab und zu
bricht das Tempo mit mir durch

ich denke an H.

er hat erlebt

ich fahre nicht so schnell
wie ich rede

und fahre

Cornelia Riedlinger-Venzke
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Gedichte von Elke Ruth Neuland

Aufklarung

Das Telefon klingelt
Mama

fiir dich

Mama

fiir dich

Mama

was ist los

Mama

stirbst du

Bitte sag doch was
Sekunden der Sprachlosigkeit
Trianen

So

Mein Kind

solltest du es nicht
erfahren

Aura als Chance

Von einer Minute

zur anderen

neben sich stehen

Die eigene Stimme

in weiter Ferne

als Echo horen
Minutenlange Kontrolle
vor dem Kontrollverlust
Chance

mit den Anfillen

zu leben

Angst

Ich habe schon als Kind

Angst

vor Gewittern gehabt

dann konnte ich mich

in den Armen meiner Mutter
verkriechen

Heute spielen sich Gewitter

in meinem Gehirn ab

und ich spiire die Angst von einst

doch keine offenen Arme

konnen mich von meiner Qual befreien
Ich habe Angst vor Blitz und Donnerschlag
vor Zittern und Speichelfluss

Ich habe Angst vor Katzenjammer

der mich stets nach einem Anfall
eingeholt hat

Ich habe Angst so alt zu werden
anders zu sein

als die

die immer aufrecht gehen
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Ich habe Angst, nie mehr das zu finden
was ich auf meinem Anfallsweg
verloren habe

MICH

Selbsthilfegruppe

Mit der Epilepsie

fiel eine Tiir ins Schloss
Keinem Besucher

gewdhrte ich Einlass

in meine verwundete Seele
Lediglich

Selbstbetroffene

haben eine winzige Offnung entdeckt
durch die sie wie
Sonnenstrahlen

meine tiefe Verzweiflung
verdringten

Nun hatte ich das Gefiihl

auch in Phasen der Anormalitit
normal zu leben

Die Tiir sprang auf

und durch die Offnungen

kam die Gewissheit zuriick

frei zu sein

fiir schones Leben

Eigensinn

Schwarz - wei3

kleinkariert zu sein

ist eine Katastrophe

Bunt kleinkariert zu werden
ist ein Anfang

Farbenfroh

die Welt zu sehen

ist Gliick

Anfallsfreiheit

Jahre anfallsfrei
grenzenlose Hoffnung
Medikamentenreduktion
und alles scheint vorbei
durch ein
blutigschmeckendes
ERWACHEN

Sichtéanderung

Sollten

Anfille

Preis

ausgefiillten Lebens
bleiben

empfinge
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ich sie
als Konsequenz
kreativen Daseins

Abhéngigkeit

Das Leben

diktiert

Abhingigkeiten

in den

verschiedenen Formen
dagegen ist eine

drztlich verordnete
Medikamentenabhingigkeit
eine Bagatelle

Warum unnétig dramatisieren
wenn die Einnahme der Tabletten
Hoffnung bedeutet

gesund zu werden
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5.6.4 Was empfindet das anfallskranke Kind und was kann beobachtet
werden?

Empfindungen vor dem Anfall

Vor dem Anfall besteht in der Regel keine direkte Beobachtungsmoglichkeit durch die Lehrkraft. Da vielen
Anfillen eine sogenannte Aura vorangeht, sollten die betroffenen Kinder in Gesprichen fiir ihre
Eigenwahrnehmung sensibilisiert werden, um diese dann entsprechend verbalisieren zu konnen.

Folgende Warnsignale sind zu beobachten: Gefiihl der Angst, Gefiihl der Benommenheit, angenehmes,
seltsames, unbestimmtes Gefiihl in der Magengegend, Gerduschwahrnehmung, Geschmacks- oder
Geruchswahrnehmung, Kopfschmerzen, Schmerzen, Ubelkeit, Taubheit und/oder Kribbeln - z.B. in den
Beinen. Die Aura dauert bei vielen der betroffenen Kinder kaum lénger als 10 Sekunden.

Bei Absencen und einigen anderen Anfallsarten fehlt eine Aura. Absencen-Epilepsien zeichnen sich durch
einen plotzlichen Beginn und ein abruptes Ende aus.

Empfindungen wahrend des Anfalls

Wihrend des Anfalls kommt es zu deutlich beobachtbaren Auffilligkeiten, z.B. Zuckungen und
Verkrampfungen, aber auch zu weniger eindeutigen Erscheinungsbildern, die oft wegen der Kiirze des Anfalls
nur durch "genaues Hinschauen" erkennbar sind. Hierzu bedarf es einer geschirften Wahrnehmung.

Manche Auffilligkeiten konnen hiaufig nur von den Betroffenen selbst verbalisiert werden. Dies konnen
insbesondere sein:

Atemschwierigkeiten, Herzrasen, Kribbelgefiihl, Schwindel, gestorte Seh- und /oder Horwahrnehmung,
visuelle Trugbilder, Urin- und Stuhldrang, Kopfschmerzen und Migrine, rasende Gedanken, Verzerrung der
Raumwahrnehmung, Verzerrung der Zeitwahrnehmung und Verwirrung.

Beobachtbare Erscheinungen:

Im Bereich Grobmotorik: Hinstiirzen, beidseitige oder einseitige Zuckungen, Verkrampfungen und
ausgepriagte Automatismen der Arme und Beine wie ausschlagende rhythmische Bewegungen der Hénde,
plotzlicher Tonusverlust mit Hinfallen oder Kopfnicken.

Im Bereich Korperkontrolle: Inkontinenz, vermehrtes Schwitzen, Ubelkeit und Erbrechen.

Im Bereich Bewusstsein: Lingerer Bewusstseinsverlust, Gedéchtnis- und Sprachverlust, kurze
Bewusstseinspause, plotzliches Innehalten in einer Tétigkeit und starrer Blick, keine bzw. verzogerte Reaktion
auf Anruf, plotzliches Erschrecken.

Im Bereich Gesichtsmotorik: Artikulationsschwierigkeiten, Zungen- oder Lippenbiss, verzerrte
Gesichtsziige, Verdrehen der Augen, Zittern der Augenlider, Zuckungen der Augenbrauen, Drehen des
Kopfes, Klappern oder Zusammenpressen der Zihne, Kaubewegungen, Schmatzen der Lippen, gurgelnde,
rochelnde Geriusche, Speichelfluss, vermehrtes Schlucken und Anderung der Gesichtsfarbe.

Im Bereich Verhalten: Nestelbewegungen, Juchzen, unkontrolliertes, krampfartiges Lachen, vordergriindig
sinnlose, teilweise auch stindig wiederkehrende Tétigkeiten oder Orientierungslosigkeit.

Manche Anfallsarten konnen mehrmals téglich auftreten.
Alle Anfallsarten konnen als "Status epilepticus" vorkommen. Dieser Status charakterisiert lange anhaltende

oder sich hiufig wiederholende Anfille, so dass es zwischen den Anféllen nicht zur Erholung des Patienten
kommt (hier gilt: unbedingt einen Arzt hinzuziehen!)
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Empfindungen und Beobachtungen nach dem Anfall

Nach dem Anfall kann es je nach Anfallsart zu einer unterschiedlich langen Phase der Reorientierung
kommen. Zum Beispiel gibt es bei Absencen keine Reorientierungsphase. Die Kinder nehmen hier ihre
unterbrochene Tétigkeit wieder auf, als ob nichts geschehen wire.

Folgende Anzeichen werden von Betroffenen nach dem Anfall selbst beschrieben und/oder konnen von
Anwesenden beobachtet werden: Angstzustand, Depression und Traurigkeit, Frustration, Schamgefiihl,
Kopfschmerzen, Muskelschmerzen, Schwichegefiihl, verindertes Korpergefiihl einer Korperseite,
Erschopfung, Ermiidung, "Nachschlaf", apathisches Verhalten, fehlendes Erinnerungsvermogen,
Uberempfindlichkeit bei Beriihrungen, erh6hte Reizbarkeit, aggressives Verhalten, abwehrendes Verhalten,
Autoaggressionen, verlangsamte Reaktionen, eingeschriinkter sprachlicher Ausdruck, Durst, Ubelkeit,
Erbrechen, Verwirrtheit und Ddmmerzustand.
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5.7 Landtagsbeschluss (1997) zur Epilepsie

Bayerischer Landtag

13. Wahlperiode

prucksache 1 3/9272

25.09.2022

BeschluB
des Bayerischen Landiags

Der Landtag hat in seiner hewtipen élientlichen Sitzung be-
raten und beschlossen:

Antrag des Abgeordneten Freller CSU
Drs. 1377882, 8605

Epilepsieaulklirung an bayerischen Schulen

Die Staatsregierung wird ersucht sicherzustellen, da Infor-
mationen Gber den Umgang mit epilepsickranken Kindern
und Jugendlichen und deren Familien in alle pidagogischen
Aushi und Forbildungsbereiche cinget

Im einzelnen sind dies folgende Bereiche:

- zweite Phase der Lehrerbildung
— Lehrerfortbildungsakademie Dillingen
hrer. Schuli

- Fortbildung filr B gslehrer, ljugendb: und
Schulpsychologen

- inst d gionale und lokale Fortbildung auf Schul-
amis- oder Schulebene

-~ Projektlage

- Handreichung zum Thema durch das ISB

Dabei ist in Z beit mit den Fachdi der Epi-

lepsicambulanzen und -kliniken und dem Landesverband
Epilepsie Bayern auf folgende fachliche Inhalte Wert zu le-
gen:

medizinisches Grundwissen
wichtige psyct inle Fakioren hei Epiley
Verk Brah bei Anfill

Interpretation von Lern- und | _eistungsstirungen
Interpretation von Verlal lligh
Hintergrundwissen fiir die teils sehr schwierige Beratung
der Eltern

T T

Der Priisident:

21.1097
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5.8 Epilepsie in Kultur und Geschichte

5.8.1 Die Krankheit der ungezahlten Namen - eine kleine Kulturgeschichte der
Epilepsien

Vorbemerkungen:

Dieser kurze Uberblick iiber die Kulturgeschichte der Epilepsien bezieht sich im Wesentlichen auf die
interessante und spannend zu lesende Verdffentlichung von Hansjorg SCHNEBLE: "Krankheit der
ungezdhlten Namen. Ein Beitrag zur Sozial-, Kultur- und Medizingeschichte der Epilepsie anhand ihrer
Benennungen vom Altertum bis zur Gegenwart." Hans Huber Verlag Bern 1987. Die jeweiligen Fundstellen
der Informationen werden im folgenden durch Seitenzahlen in Klammern (kursiv) angegeben.

Kaum eine andere Krankheit wurde von Arzten, von den Betroffenen selbst und vom Volksmund mit so
vielen Namen belegt wie die Epilepsie, wahrscheinlich vor allem aus drei Griinden:

1. Das urspriinglichste Leitbild der Krankheit, der groBe, generalisierte tonisch-klonische Krampfanfall
zeigt sich auch dem Laien als iiberaus eindriickliches, oft Furcht, Entsetzen, Abwehr und Abscheu
hervorrufendes Ereignis.

2. Die Mannigfaltigkeit epileptischer Anfille ist so grof3, dass sie Fachleute und Laien immer wieder zu
neuen Namensgebungen angeregt hat.

3. Epilepsien sind und waren schon immer tatséchlich eine hiufige Krankheit, die bis vor etwa einem
Jahrhundert in noch viel augenfilligerer Weise als heute zum Bild der StraBe gehorte. Erst die
Fortschritte in der medikamentdsen Behandlung der Erkrankung fiihrten dazu, dass der Mensch des
20. und 21. Jahrhunderts nur noch in Ausnahmefillen einen Anfall auBerhalb eines Krankenhauses
oder Heimes erlebt. (S. 1 - 2)

Altertum:

Mesopotamien:

Im édltesten bekannten Schrifttext der Menschheit, dem Gesetzeskodex des babylonischen Konigs
HAMMURABI (1728 - 1686 v. Chr.), eingehauen in einen Dioritblock, der erst 1902 in Susa entdeckt wurde
(heute im Louvre), ist im fiinftletzten Paragraphen (§ 278) folgende Bestimmung aufgefiihrt:

"Wenn jemand einen Sklaven oder eine Sklavin kauft und vor Ablauf eines Monats die bénu-Krankheit sie
befillt, soll er sie dem Verkédufer zuriickgeben und der Kéufer das Silber, das er gezahlt, zuriickerhalten." Der
Begriff "bénu" bedeutet wohl in etwa "Stiirzen"” oder "Fallen" und wird oft gleichbedeutend mit dem Wort
"antaubbii” verwendet, dem sumerischen Ausdruck fiir "Fallsucht". Der Beschreibungszusammenhang der
Krankheit zeigt, welch wichtige Rolle ihr schon in dieser frithen Hochkultur zugeschrieben wird, indem sie
einen eigenen, auf ein hiufiges Erscheinungsbild bezogenen Namen erhilt und in Gesetzestexten auftaucht.

(S.7-9)

Agypten:

Auf Papyri, die meist in Gribern als Beigabe gefunden wurden, sowie aus Aufschriften auf Tempelsidulen
geht eindeutig hervor, dass die Epilepsie den Agyptern als Krankheit bekannt war. Offensichtlich haben die

dgyptischen Priester-Arzte ihr auch einen eigenen Namen gegeben: "nsjt"” (ausgesprochen: "nesejet"). Die
Hieroglyphen-Darstellung findet sich in der folgenden Abbildung:
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Abb. 2: «njt»

Die alt-tigyptische Krankheitsbezeichnung setzt sich aus den einzelnen Hierogly-
phen «Wasser» (n), «gefalteter Stoff» (§), «zwei Schilfblatter» (j) und «Brot-
laib» (t) zusammen; eingeleitet wird das Wort durch das «Zeichen der Kobra-
Schlange» (= «Ausspruch einer Gottheit»), determiniert jedoch durch das Zei-
chen «schlagender Mann» (= «Feind, Tod») - stumme Hieroglyphen, die den
dargestellten Ausdruck nédher interpretieren sollen (s. Text).

Abbildung: Hieroglyphen aus SCHNEBLE (1987), S. 10

An anderer Stelle wird die Epilepsie als Krankheit, die durch die Augen in den Korper eintritt und durch den
Nabel wieder herausgeht, beschrieben - moglicherweise ein Hinweis darauf, dass Anfille hdufig zuerst durch
Veridnderungen im Bereich der Augen beobachtet werden konnen. (S. 9 - 11)

Alt-Indien:

Auch in der alt-indischen Medizin (Schrift "Caraka-Samhita", 6. Jahrhundert v. Chr.) hat die Anfallskrankheit
einen Namen: "Apasmdra", was etwa "Vergesslichkeit" bedeutet, womit sowohl die Bewusstlosigkeit wihrend
eines Anfalls als auch die Amnesie fiir das Anfallsgeschehen gemeint sein kann. Dort wird erstmals eine
symptomatische Klassifizierung verschiedener Anfallsarten durchgefiihrt. Bemerkenswert ist dariiber hinaus
der bei den Hindus gefiirchtete, Epilepsien bringende Krankheitsddmon "Grahi", dessen Name auch fiir die
Krankheit selbst Verwendung fand. (S. /7 - 12)

Alt-Judentum/Friihchristentum:

Insbesondere die soziale Problematik der Epilepsien fand in den altjiidischen Schriften der Bibel und des
Talmud einige Beachtung. Bekannt ist die Beschreibung des Sehers Bileam als "fallend und gedffneten
Auges" (Buch Numeri, 24. Kapitel). Der dafiir verwendete Begriff "nophél” stammt vom hebrédischen Verb
fiir "Fallen" und bezeichnet offensichtlich einen "Fallsiichtigen".

Im Neuen Testament wird bei Matthius (17. Kap., Vers 14 - 18) ein fallsiichtiger Knabe als "mondsiichtig”
bezeichnet. Markus beschreibt einen Epilepsiekranken als "besessen vom Geist" (9. Kap., Vers 17 - 29) und
Lukas schildert in Kap. 9, Vers 37 - 42 einen Fallsiichtigen: "Siehe, ein Geist packte ihn".

Im nachbiblischen Talmud findet sich die Krankheitsbezeichnung "nikpheh", was "der sich Kriimmende" oder
auch "der von einem Ddmon Gekriimmte oder Bezwungene" bedeutet, der allerdings seine Krankheit durch
fehlerhaftes Verhalten selbst verschuldet. (S. 14 - 15)

Deutlich wird bei diesem Uberblick, dass Anfallskrankheiten in den verschiedenen Kulturen des Altertums
entweder durch die unmittelbare Beschreibung des Anfallsvorganges ("Fallen") oder auf dem Hintergrund
eines mystisch-religiosen Ursachenverstindnisses ("Besessenheit") beschrieben werden. In ersten Ansitzen
gibt es jedoch schon "symptom-orientierte” Beschreibungen, die erahnen lassen, dass diese Krankheiten auch
Zeichen eines natiirlichen Defektes sein kdnnten.

Griechische Medizin:

Im klassischen Griechenland setzte sich etwa im 7. und 6. vorchristlichen Jahrhundert eine "naturalistische"
Betrachtungsweise der Medizin durch, ein Ubergang vom magisch-religiosen hin zum "aufklirerischen"
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medizinischen Denken. Insbesondere die Schule des bekannten "Vaters der Medizin" HIPPOKRATES aus
Kos (ca. 460 - 377 v. Chr.) setzte sich zunehmend gegen die herkdmmliche, religios-mystisch bestimmte
Heilkunst durch.

Zuvor findet man Bezeichnungen der Epilepsie als "grofie Krankheit"” oder "heilige Krankheit" ("hiéra
nosos") (z.B. bei HERAKLIT und HERODOT), was wohl das Grofle, Ungewo6hnliche, AuB3erordentliche der
Erkrankung charakterisieren sollte, fiir das der Mensch keine Erkldrung finden konnte. Als weitere Erkldrung
fiir die Namensgebung "heilig" oder "gottlich" wird darin vermutet, dass das Gehirn als Ursprungsort des
Leidens als "heilig und geachtet" betrachtet wird.

Auch HIPPOKRATES iiberschreibt seine Abhandlung tiber die Epilepsien mit dem wohl polemisch
gemeinten Titel "Uber die heilige Krankheit". Darin wendet er sich entschieden dagegen, diese Erkrankung
als heiliger oder gottlicher als andere Krankheiten anzusehen. "Sie hat eine natiirliche Ursache wie die iibrigen
Krankheiten, aus der sie entsteht." Nichtsdestotrotz hat sich der Begriff "heilige Krankheit", insbesondere die
latinisierte Form "morbus sacer" iiber die Jahrhunderte hinweg sogar bis in unsere Zeit gehalten. Sicher hat
das Unerklérliche und Geheimnisvolle, das die Krankheit im Mittelalter wieder mehr umgab als in der
hippokratischen Zeit, wesentlich dazu beigetragen. (S. 17 - 25)

Der Name "Epilepsie"("” s") stammt nicht - wie gelegentlich behauptet wird - von HIPPOKRATES. Er
bedeutet "Zugriff" und wurde schon in fritherer Zeit fiir die Kennzeichnung eines von Zeit zu Zeit

auftretenden "Anfalls" auch anderer Art verwendet. Beit HIPPOKRATES findet er im Sinne von "heftig
ergreifen” oder "packen” Anwendung. (S. 25 - 26)

Ein anderer Name ist eng mit der griechischen Mythologie verkniipft: "herakleia nosos" (= "herkulisches
Leiden"). Insbesondere unter Verweis auf eine Szene aus EURYPIDES' Drama "Der Wahnsinn des Herakles"
wird hédufig die Meinung vertreten, Herakles habe an einer Epilepsie gelitten und im Anfall seine Frau und
Kinder erschlagen. (S. 28 - 32)

Die Bezeichnungen fiir Epilepsien im antiken Griechenland verraten insgesamt nur wenig iiber den epochalen
Fortschritt in der medizinischen Sicht- und Denkweise dieser Zeit. Erstmals wird das Gehirn als Ursprungsort
epileptischen Geschehens eindeutig lokalisiert und eine symptomatisch-naturalistische tritt an die Stelle der
fritheren mystisch-religiosen Betrachtung.

Romische Medizin:

Auch wenn das romische Weltreich spitestens gegen Ende des 3. Jahrhunderts v. Chr. die griechische
Dominanz abloste, iiberlebte die hochentwickelte und angesehene griechische Medizin sogar noch um
Jahrhunderte den spiteren Untergang romischer Vorherrschaft und Kultur. Bis zu GALEN (131 - 201 n.Chr.)
gab es kaum eine eigenstindige "romische Medizin", auch im Hinblick auf die Epilepsien.

Der Begriff "epilepsia” wurde buchstabengetreu und mit unverinderter Bedeutung ("ergreifen, festhalten,
packen, fangen") ibernommen. Auch der Name der "Heiligen Krankheit" fand als "morbus sacer" oder
"morbus divinus" ("gottliche Krankheit") Eingang in den romischen Sprachgebrauch. Dazu kamen
verschiedene Bezeichnungen, die die Empfindungen von Angst und Ekel wiederspiegeln: "morbus
detestabilis" (= "verwiinschenswerte Krankheit"), "morbus scelestus"” (= "verruchte Krankheit") oder
"morbus foedus" (= "garstige Krankheit").

Hiufig vermutete man eine Ansteckungsgefahr bei Epilepsie. Die Abscheu, die man damals der vermeintlich
infektiosen Krankheit Epilepsie entgegenbrachte, zeigt der Begriff "morbus insputatus”: "eine Krankheit, vor
der ausgespuckt wird". PLINIUS und seine Zeitgenossen hofften, durch das "Bespucken" einer moglichen

Beriithrung mit dem vermuteten "Ansteckungsstoff" der Epilepsie zu entgehen.
Auch der Nahrungsaufnahme schrieb man einen Einfluss auf die Entstehung epileptischer Anfille zu: Aal

oder Ziegenfleisch, spiter auch Petersilie galten als anfallsfordernd. Der Begriff "morbus mensalis” weist auf
den Zusammenhang zwischen iibermifBigem Essen ("mensa" = der Tisch) und Anfallsausldsung hin.
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Selbst den Gestirnen schrieb man einen wichtigen Einfluss auf die Epilepsie (und andere Krankheiten) zu.
"Morbus lunaticus" (= die "Mondkrankheit") steht fiir Menschen, die gegen die Mondgéttin gesiindigt haben
und zur Strafe dafiir mit Epilepsie belegt wurden. Auch GALEN konstatierte einen Zusammenhang zwischen
dem Verlauf des Anfallsleidens und den Mondphasen.

Die eigentiimlichste romische Namensschopfung fiir Epilepsien war jedoch "morbus comitialis”, die
"Volksversammlungskrankheit”. Unter Komitien (Comitia) waren "formliche Versammlungen des ganzen
romischen Volkes" zu verstehen, bei denen Gesetze erlassen oder aufgehoben, Wahlen abgehalten wurden
oder iiber Krieg und Frieden entschieden wurde. Bis zum Beginn der Kaiserzeit hatten diese Versammlungen
eine grof3e politische Bedeutung, die unter den diktatorisch regierenden Kaisern zunehmend verloren ging.

Diese Komitien mussten vom Versammlungsleiter sofort abgebrochen werden, sobald einer der
Sitzungsteilnehmer einen epileptischen Anfall erlitt. Man wertete ein solches Ereignis als "Eingriff von oben",
als gottlichen Einspruch; die Versammlung musste nach strengen Reinigungszeremonien neu angesetzt
werden.

Die Substantivierung "comitiales" stand fiir Epilepsien und der Epilepsiekranke wurde im Volksgebrauch als
"morbo comitiali confectus" bezeichnet. Die Bezeichnung "Volksversammlungskrankheit" hat sich in der
franzosischen Fach- und Umgangssprache bezeichnenderweise bis weit ins 20. Jahrhundert hinein gehalten!

Daneben gab es zahlreiche weitere Namen, etwa "divinatio” (= hohere Eingebung, Weissagungskraft), wobei
dhnlich wie bei den Priesterinnen des delphischen Orakels, die angeblich des 6fteren wihrend ihrer
Zeremonien Anfille erlitten haben sollen, eine besondere gottliche Weissagungsfihigkeit angenommen
wurde.

Auch wenn die romische Heilkunde wenig eigenstindig Neues zur abendlédndischen Medizin beitragen
konnte, verdanken wir ihr doch einige wesentliche Erkenntnisse beziiglich einer genaueren Beschreibung der
unterschiedlichen Erscheinungsbilder von Epilepsien sowie einen bis heute wesentlichen neuen Begriff: die
"Aura". Er beschreibt "das Hochziehende", das Emporwandern des epileptischen Geschehens. (S. 33 - 53)

Das Mittelalter:

Mit dem Verfall des romischen Reiches kam es auch zu einem Niedergang von europidischer Kultur, Kunst
und Wissenschaft. Die Medizin des HIPPOKRATES und GALEN fand vorerst nur im byzantinischen Reich
wiirdige Nachfolger. Die medizinische Wissenschaft des Mittelalters kehrte wieder unter den Einfluss der
Priester ("Monchsmedizin") zuriick, aus deren Hinden sie in der Antike mithsam entwunden worden war.
Wissenschaftliches Denken geriet in den Hintergrund, zeitweise ganz in Vergessenheit und wurde wieder
durch mystisch-religiose Vorstellungen ersetzt.

Die die mittelalterliche Kultur beherrschende christliche Religion entwickelte ihre eigenen
Krankheitstheorien: Krankheit war Strafe fiir siindiges Verhalten, Folge von Hexerei oder Besessenheit durch
den Teufel (Ddmon). Daraus entwickelten sich die entsprechenden therapeutischen MaBinahmen: Gebet, Buf3e,
Beistand der Heiligen und Teufelsaustreibungen.

Vor diesem geistig-religiosen Hintergrund war es fast zwangsldufig, dass gerade die Epilepsie im Mittelalter
als Paradebeispiel einer Krankheit galt, die durch Besessenheit, durch die Einwirkung boser Geister
hervorgerufen oder als Strafe Gottes fiir fehlerhaftes menschliches Verhalten auferlegt wurde. Dies wird in
den tiberlieferten mittelalterlichen Epilepsie-Begriffen "schedelnde (schiittelnde) Gottesstraf”, "gotes slac"
oder "morbus daemonicus" deutlich.

Die Anschauung vom Epilepsie verursachenden Didmon fiihrte "therapeutisch" zum Handauflegen, zur
Ausfiihrung von Kreuzzeichen tiber dem Kopf des Kranken, zu ausgestalteten Exorzismen und - bis ins 17.
Jahrhundert hinein! - zu Schidel6ffnungen, um dem bosen Geist ein "Ausschlupfloch" aus dem Kopf des
Patienten zu schaffen. Auch ein Beschimpfen oder Erschrecken des Krankheitsdimons war weit verbreitet. So
gab es in Stiddeutschland die Sitte, iiber einen sich windenden Anfallskranken einen ausgehobenen
Fensterfliigel zu halten, in der Hoffnung, der bose Geist "wiirde in dem Glas wie in einem Spiegel den
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schrecklich anzusehenden Kranken erblicken, glauben, dass er es selbst sei und daher Reiflaus nehmen."

GroBe Bedeutung bei der Behandlung schwerer und chronischer Krankheiten im Mittelalter hatten die
Heiligen, deren Fiirbitten bei Gott man eine gro3e Heilwirkung zumaB. Die urspriinglich bei Jesu liegende
Wunder-Heilkraft ging immer mehr auf verschiedene Heilige iiber, die spezialisiert fiir bestimmte
Erkrankungen zustindig waren. Fiir zahlreiche Krankheiten, fiir die keine speziellen Heiligen bekannt waren,
stand mit den 14 Nothelfern noch eine Heiler-Gruppe in Reserve.

Bei keiner anderen Krankheit wurden im Mittelalter so viele Schutzpatrone angefleht wie bei der Fallsucht: In
KERLERs "Patronate der Heiligen" werden 41 heilige Ménner und Frauen fiir diese Aufgabe aufgefiihrt. Als
bedeutendster Schutzpatron gegen Epilepsie galt (vor allem im deutschen Sprachraum) der heilige Valentin,
was sich auch in der Namensgebung niederschlug: "St.-Veltins-Weh", "St.Valentinskrankheit",
"St.Veltins-bresten", "St.Valentins Rache" und viele andere. Zu seinen Wallfahrtsorten pilgerten zahllose
Kranke, um ihn um seinen Beistand zu bitten: Am beriihmtesten waren Rufach im Ober-Elsafl oder Kiedrich
im Rheingau, wo bis heute entsprechende Wallfahrten durchgefiihrt werden.

Ein frinkischer Brauch fiihrte etwa nach Wiirzburg: Wenn ein Anfallskranker am 14. Februar (Valentinstag)
in der dortigen Franziskaner-Kirche eine dort verwahrte Reliquie des heiligen Valentin beriihrte oder kiisst,
wiirde er von seiner Epilepsie geheilt.

Besonders in Frankreich galt der heilige Johannes als michtiger Fiirsprecher bei Epilepsie. Noch heute nennt
man die Epilepsie dort "mal de St. Jean" und auch in Deutschland waren Bezeichnung wie
"St.-Johannes-Ubel"oder "-Rache" bekannt. Auf seinem Patronat beruhen viele "therapeutische" MaBnahmen
der Volksmedizin, insbesondere die Verwendung von sogenannten Johannis-Kriutern - verschiedenartige
Pflanzen, die am Johannistag oder in der Johannisnacht gepfliickt und als Heilmittel gegen die Epilepsie
eingesetzt wurden.

Als weitere wichtige Schutzheilige galten der heilige Cornelius, der heilige Vitus (Veit), der heilige Aegidius
und der heilige Avertin. Sogar die heiligen drei Konige spielten zeitweise eine wichtige Rolle als
Schutzpatrone.

Ahnlich wie den Heiligen wurde im Mittelalter auch gesalbten Herrschern eine besondere Fihigkeit zur
Heilung zugewiesen. So wurden dem ungarischen Konig Ladislaus I. (ca. 1040 - 1095), im 12. Jahrhundert
heilig gesprochen, besondere Einfliisse auf die Heilung bei Gelbsucht und Epilepsie nachgesagt und auch in
SHAKESPEARESs "Macbeth" wird ein konigliches Heilungszeremoniell beschrieben (4. Aufzug, 3. Szene).
(S. 54 -98)

Renaissance:

Nach dem "finsteren" Mittelalter setzte nicht zuletzt fiir die Medizin Mitte des 15. Jahrhunderts eine
Wiedergeburt ein, kulturgeschichtlich bezeichnet als "Renaissance”. Besonders das Jahr 1453 erwies sich als
folgenreich: Als Folge der Eroberung Konstantinopels durch die Tiirken flohen zahlreiche Arzte und Gelehrte
von dort nach Europa und brachten arabisches, besonders aber altgriechisches-romisches Gedankengut mit, so
dass es in Lehre und Wissenschaft zu einer Neubelebung des antiken Denkens kam. GALEN und vor allem
HIPPOKRATES kamen zu neuen Ehren, allerdings teilweise kritisch hinterfragt.

Gerade auch Krankheiten, die in den vorausgegangenen Jahrhunderten als "unerklérlich" oder als
"Heimsuchung Gottes" betrachtet worden waren, wurden zunehmend Objekt rationaler Untersuchung.
Trotzdem wurden gerade im 15./16. Jahrhundert als stérend empfundene Kranke noch hiufig ausgesetzt, zur
Schau gestellt und eingesperrt ("Dollkisten", "Narrentiirme"). Besonders Patienten mit psychischen Leiden
und ihre Angehorigen suchten besonders hiaufig Zuflucht bei Heiligenreliquien, Teufelsaustreibern und
Quacksalbern.

Der "Wendepunkt abendléndischer Medizin" in der Zeit des Umbruchs vom tiberwiegend theologisch-religios

geprigten Mittelalter (Scholastik) zur naturwissenschaftlich orientierten Neuzeit wird am deutlichsten in der
Person des Aureolus Philippus Theophrastus Bombastus von Hohenheim, genannt PARACELSUS (1493 -
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1541), "einer der widerspruchsvollsten Gestalten eines widerspruchsvollen Zeitalters". Er versuchte eine
"Synthese der sich entsprechenden unteren und oberen Welten", etwa in seiner Theorie iiber den
"Mikrokosmos Mensch", der in "Konkordanz" dem Makrokosmos gegeniiber steht. Nach seiner Meinung
besteht zwischen den Sternen und dem Menschengeschlecht eine enge Beziehung, denn "jeder von uns hat
sein 'alter ego', in einem der unzéhligen Sterne, die die Himmelsbahn schmiicken." Er beschrieb sehr
ausfiihrlich und genau die verschiedenen Stadien von Anfillen und stellte Parallelen zwischen kosmischen
Vorgingen und dem Krankheitsgeschehen dar.

Vor dem Hintergrund dieser Theorie verwendete PARACELSUS fiir die Epilepsie, die er zu den Krankheiten,
"die der vernunft berauben", zihlte, die Namen "morbus astralis" oder "fallender siechtag". Fiir ihn war die
Epilepsie eine der "Hauptkrankheiten", er sah in ihr ein "Gewitter des Mikrokosmos". In seiner Bezeichnung
"Sternenkrankheit” werden antike Krankheitsnamen - wenn auch in anderem Begriindungszusammenhang -
wieder lebendig. Er erkannte, dass Krankheiten, also auch die Epilepsien, "natiirliche" Ursachen hitten: Nicht
Geister und Ddmonen, weder Gott noch Teufel schicken die Epilepsie; aus der Natur kommt die Krankheit
und kommt die Heilung.

Neuschopfungen an Epilepsie-Namen aus der Zeit zwischen 1500 und 1800 sind nicht bekannt. Meist wurden
die genannten romischen Bezeichnungen beniitzt. In deutschsprachigen Schriften finden sich neben den
lateinischen Fachausdriicken insbesondere die Begriffe "Fallende Sucht" (mit Abwandlungen) und "Vergicht"
sowie als mittelalterliches Relikt die von Heiligennamen abgeleiteten Benennungen.

Die im Vertrauen auf die alles erkennende Vernunft des Menschen selbst auferlegte Verpflichtung, jegliches
Krankheitsgeschehen ursédchlich deuten zu miissen und auch zu konnen, fiithrte im 18. und 19. Jahrhundert zu
einer wahren Flut von Epilepsie-Namen, die meist im Zusammenhang mit der vermuteten Ursache und/oder
der Lokalisation des Anfallsgeschehens stehen. Trotz aller wissenschaftlichen Fortschritte wurde die
Erkenntnis von HIPPOKRATES und GALEN, dass jedes epileptische Geschehen seinen Sitz im Gehirn hat,
wieder teilweise negiert - epileptische Anflle konnen nach Meinung vieler Arzte des 17. bis 19. Jahrhunderts
in den Eingeweiden, der Gebarmutter, den peripheren Nerven, den Gliedmafen, im Herzen oder in der Nase
entstehen - und die entsprechenden Namen wurden dazu kreiert.

Gleichzeitig gelangen in dieser Zeit aber auch zunehmend exakte und zutreffende wissenschaftliche
Beobachtungen und Erkenntnisse, die bis heute Grundlage der medizinischen Behandlung von Epilepsien

sind. So wurden im 18./19. Jahrhundert die Begriffe "Grand mal, Petit mal, Absence, Status epilepticus" u.a.
eingefithrt bzw. neu definiert. (S. 99 - 126)

(u.r.)
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5.8.2 Epilepsien und Glaube

Die Verbindung von Religion und Epilepsie ergibt sich sowohl unmittelbar aus dem Anfallsgeschehen und
der Betroffenheit des Epilepsiekranken als auch aus der Sicht des Beobachters.

Heftige Anfille 16sen Angste aus, unwillkiirliche Reaktionen (Zucken, Schreien, Speichelfluss) werden immer
noch in Beziehung zum Okkulten, zum Dédmonischen und damit zur "Besessenheit" gesehen.

Dimonen und Teufel sind in vielen kiinstlerischen Bearbeitungen des Themas sichtbar. Votivtafeln spiegeln
den Gedanken an Erlosung von dem Bosen.

Eine Leserzuschrift eines Betroffenen an die Zeitschrift "Einfille": "Nach einer personlichen
Schuldzuweisung, dem Vorwurf eines siindigen Lebens - Epilepsie als Strafe Gottes - bis hin zur
Déamonisierung wird der arme Kranke dann verurteilt, wenn das Ziel - eine vollige Heilung durch Gebet -
nicht in kurzer Zeit erreicht wird. "

Tragische Einzelgeschehnisse mit misslungenem Exorzismus sollten nicht iiberbewertet werden, zeigen aber,
dass Menschen immer wieder einer kompetenten fachérztlichen Betreuung nicht zugefiihrt werden.

Biblische Hinweise auf Epilepsien sind reichlich gegeben und wissenschaftlich kommentiert. So werden im
Alten Testament Sauls Gewaltausbriiche in Verbindung mit Epilepsie gebracht (1 Sam 16 und 18). David
simuliert einen epileptischen Anfall bei den Philistern (1. Sam 21,11-15). Er tobte "... vor ihnen irrsinnig und
gebirdete sich unter ihren Hinden wie ein Rasender. Er trommelte gegen die Torfliigel und lief3 seinen
Speichel in seinen Bart flieBen." (vgl. Schneble 1996, Epilepsie-Blitter 9).

Abbildung Epilepsie im Bild (Geigy-Pharma)
Aufschlussreicher ist jedoch die Heilung eines epilepsiekranken Jungen durch Jesus in Markus 9,14-29 (sh.
Bild):

14. Und sie kamen zu den Jiingern und sahen viel Volk bei ihnen und Schriftgelehrte mit ihnen
diskutieren.

15. Und da die ganze Menge ihn sah, erschraken sie sofort und liefen ihm entgegen und begriifiten ihn.

16. Und er fragte sie: "Was diskutiert ihr mit ihnen?"

17. Und es antwortete ihm einer aus der Menge: "Lehrer, ich habe meinen Sohn zu dir gebracht; er hat
einen sprachlosen Geist.
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.
29.

Und wo immer er ihn packt, rei3t er ihn und er schdumt und knirscht mit den Zahnen und wird starr.
Und ich habe zu deinen Jiingern gesagt, dass sie ihn austreiben sollen, und sie konnten es nicht."

Er aber antwortete ihnen und sagte: "O unglidubiges Geschlecht - bis wann soll ich bei euch sein? Bis
wann soll ich euch ertragen? Bringt ihn zu mir!"

Und sie brachten ihn zu ihm. Und als ihn der Geist sah, riss er ihn sofort zusammen und er fiel zu
Boden und wilzte sich schdumend.

Und er fragte seinen Vater: "Wie lange Zeit geht das schon so mit ihm?" Er aber sagte: "Von Kindheit
an."

Und héufig hat er ihn auch ins Feuer geworfen und ins Wasser, um ihn zu vernichten. Aber wenn du
kannst, hilf uns aus Erbarmen mit uns!"

Jesus aber sagte zu ihm: "(Was soll) das "Wenn du kannst?" "Alles ist moglich dem, der glaubt."
Sofort schrie der Vater des Kindes und sagte: "Ich glaube! Hilf meinem Unglauben."

Als aber Jesus sah, dass das Volk zusammenl#uft, bedrohte er den unreinen Geist und sagte zu ihm:
"Sprachloser und tauber Geist, ich befehle dir: Fahre aus ihm aus und kehre nicht mehr in ihn
zuriick!"

Und er schrie auf, riss ihn vielmals und fuhr aus. Und er wurde wie tot, so dass viele sagten: "Er ist
gestorben."

Jesus aber fasste ihn an der Hand und richtete ihn auf und er stand auf.

Und als er ins Haus ging, fragten ihn seine Jiinger allein: "Warum konnten wir ihn nicht austreiben?"
Und er sagte ihnen: "Diese Art kann durch nichts ausfahren, auler durch Gebet."

Die Aussagen des Vaters in diesem biblischen Wunder sind so detailliert, dass die Verlaufsform eines
generalisierten tonisch-klonischen Krampfanfalls von Fachleuten unschwer erkannt werden kann. Prof. Dieter
Janz, einer der anerkanntesten Wissenschaftler zum Themenkreis Epilepsie, hat im Rahmen einer Predigt zum
Tag der Epilepsie 1996 dieses Gleichnis nicht nur einer medizinischen Analyse unterzogen, sondern dieses
Wunder als Arzt gleichsam in die Thematik bedingungslosen Glaubens und der Nachfolge Jesu gestellt (Janz
1997, Epilepsie-Blitter 10).
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5.8.3 Epilepsien in der Literatur
Epilepsie im Medium Literatur

Das Verhiltnis von Medizin und Literatur besitzt viele Facetten. Von besonderer Wichtigkeit — auch fiir die
Interpretation der Epilepsie im Roman, Drama und Gedicht — sind die drei folgenden Funktionen:

1. Medizin und Medizingeschichte tragen zur Interpretation literarischer Texte bei, sie geben sachliche
und historische Hinweise zum Verstindnis von Phinomenen der Gesundheit, Krankheit und Therapie
in den Werken der Kunst (=literarische Funktion der Medizin).

2. Aus den Schilderungen der Literatur lassen sich umgekehrt Medizin). Anregungen fiir die Medizin
und den medizinischen Unterricht gewinnen, fiir die Begriffe von Gesundheit und Krankheit, fiir die
Konzepte der Behandlung und Modelle der Arzt-Patienten- Beziehung, fiir die Stellung der Medizin
in der Gesellschaft und Kultur (medizinische Funktion der Literatur).

3. Literarische Darstellungen und Deutungen beeinflussen schlielich jenseits von
Literaturwissenschaften und Medizin die allgemeine Einstellung der Offentlichkeit und jedes
einzelnen Menschen gegeniiber dem Kranken und seiner Krankheit, gegeniiber dem Arzt und seiner
Therapie wie gegeniiber dem Krankenhaus (=genuine Funktion der literarischen Medizin).

Die Beziehung zur Geschichte der Medizin und Historie der Krankheit kann bei der Interpretation literarischer
Werke nicht iibergangen werden — im Blick auf die Abhingigkeit wie Unabhéngigkeit der Literatur von der
Realitédt wie von der Medizin.

Unter den verschiedenen Krankheiten hat Epilepsie die Menschen seit jeher erschreckt und fasziniert. Die
antike Bezeichnung ,,Heilige Krankheit" (=morbus sacer) gibt diesen Gefiihlen und Vorstellungen einen
zutreffenden Ausdruck. Entschieden setzt sich aber bereits die hippokratische Medizin fiir ein natiirliches
Verstindnis dieses Leidens ein. Das Spektrum dieser Auffassungen findet sich auch in den belletristischen
Texten jener Epoche. Zahlreich fielen die Erkldrungsversuche des epileptischen Leidens in der Geschichte der
Medizin aus, ebenso vielfiltige Versuche der therapeutischen Intervention im Spektrum von Diitik,
Medikament und operativem Eingriff wurden entwickelt. Diagnostik und Behandlung erlebten im 20.
Jahrhundert wesentliche Fortschritte; viele Aufgaben stehen aber noch bevor. Der Umgang mit dem
epileptischen Leiden stellt stets von neuem an den Arzt, den Betroffenen, seine Umwelt und die Gesellschaft
hohe Anforderungen an Humanitit und Solidaritit.

Bis in die Gegenwart hat sich neben der naturwissenschaftlich- medizinischen Interpretation eine
ganzheitliche Auffassung der Epilepsie vor allem in der Literatur und den Kiinsten erhalten. Ihre
Darstellungen und Deutungen erinnern stets von neuem daran, dass Krankheit wie Gesund- heit, Geburt wie
Sterben iiber Biologie, Soziologie und Psychologie hinaus mit Kosmologie, Anthropologie und fiir viele
Menschen auch mit Metaphysik oder Transzendenz verbunden sind.

Die Kiinste beeinflussen das individuelle, 6ffentliche oder allgemeine Bewusstsein. Einstellungen und
Verhalten werden von Erzihlungen und Romanen, Gedichten und Dramen geprigt, konnen verbessert,
konnen aber auch in falsche Richtungen gelenkt werden. Kunst kann zu einer groen Hilfe werden, kann aber
ebenso irrige Auffassung tiber Krankheit und Therapie verbreiten. Aus den Kiinsten stammen die Symbole
des Leidens und der Heilung, des Menschen in der Not und des Menschen als Helfer, ihre Schopfungen sind
Dokumente des Kulturniveaus und Leitbilder fiir den einzelnen Menschen wie fiir den einzelnen Menschen
wie fiir die Gesellschaft und den Staat.

Epilepsie ist seit der Antike bis in die Gegenwart ein Thema von Romanen und Erzidhlungen wie ebenfalls
von Dramen und Gedichten gewesen — in den dufleren Erscheinungen und ihren Ursachen, in Diagnostik und
Therapie, in den Empfindungen und Vorstellungen des Kranken, in dem Verhiltnis zwischen Arzt und
Patient, in der Haltung der Umwelt und in symbolisch-geistigen Interpretationen. Der Bogen spannt sich von
griechischen und romischen Autoren (Heraklit, Herodot, Aischylos, Plautus, Seneca) bis zu Schriftstellern der
Gegenwart.
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Epilepsie kann im Zentrum eines Romans stehen (Dostojewskij, Der Idiot, 1868/69; Frame, Wenn Eulen
schrein, 1961; Morante, La Storia, 1974) oder eher am Rande vorkommen (Thomas Mann, Der Zauberberg,
1924; Queneau, Sonntag des Lebens, 1951; Lenz, Deutschstunde, 1968), kann in hoher Literatur wie im
Kriminalroman oder in Selbsterfahrungsliteratur, in religiosen wie biographischen Texten thematisiert
werden. Auch wenn Epilepsie wenig Raum im literarischen Geschehen einnimmt, konnen Erscheinungen und
Sinn eindrucksvoll ausfallen.

Quelle: Dietrich von Engelhardt, in: ,,Das ist eine alte Krankheit", Stuttgart, New York (Schattauer Verlag)
2000, Seite 13 f.

Literarische Texte zu "Epilepsien”

Dies ist nur eine kleine Auswahl von Autoren und Titel, in denen ein oder mehrere Anfille vorkommen.
Sicherlich sind diese Biicher zum Teil auch als Schullektiire in unterschiedlichen Klassenstufen geeignet.

Weitere Titel sowie eine ausfiihrliche Filmographie finden sich in: Engelhardt, Schneble, Wolf: "Das ist
eine alte Krankheit" Epilepsie in der Literatur

Andres, Stefan: Der Knabe im Brunnen
Bernhardt, Thomas: Amras

Boll, Heinrich: Ansichten eines Clowns
Chandler, Raymond: Der groe Schlaf

Christie, Agatha: In fast allen Kriminalromanen dieser Autorin werden Anfclle beschrieben
Cooke, Sue: Zerzaustes Kduzchen

Dahn, Felix: Ein Kampf in Rom

Dostojewskij, Fjodor: Der Idiot

Ders.: Die Briider Karamasow

Drewitz, Ingeborg: Eingeschlossen

Eco, Umberto: Im Namen der Rose

Fallada, Hans: Altes Herz geht auf Reisen
Fichte, Hubert: Das Waisenhaus

Golding, William: Der Herr der Fliegen
Hirtling, Peter: Das Windrad

Hustvedst, Siri: Die unsichtbare Frau

Lenz, Siegfried Deutschstunde

Mac Laverty, Bernard: Lamb, der Ausgeflogene

Mann, Thomas: Buddenbrooks
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Ders.: Der Zauberberg

Ders.: Doktor Faustus

Ders.: Bekenntnisse des Hochstaplers Felix Krull
Maron, Monika: Animal triste

Merz, Klaus: Jakob schlaft

Musil, Robert: Der Mann ohne Eigenschaften
Palmen, Cony: Die Gesetze

Quadflieg, Roswitha: Wer war Christoph Lau
Roth, Joseph: Hiob

Tikkanen, Mirta: Aifos heiBit Sofia

Walser, Martin: Die Verteidigung der Kindheit
Wilder, Thornton: Die Briicke von San Luis Rey
Wolf, Christa: Kassandra

Dies.: Medea

(zusammengestellt von: Margret Meyer-Brauns, Landesverband Epilepsie Bayern e.V.)

"Das ist eine alte Krankheit''

von Engelhardt, Schneble, Wolf, Schattauer Verlag Stuttgart, 2000

In diesem Buch finden Lehrer eine groe Auswahl an besprochenen Biichern, in denen Haupt- oder
Nebenfiguren an einer Epilepsie erkrankt sind. Die Autoren besprechen entweder einzelne Werke oder

verschiedenste Geschichten aus Sicht einer Thematik. Zur Orientierung iiber die behandelten Werke hier das

Inhaltsverzeichnis:

¢ Sinn und Bedeutung von Krankheitsmotiven in der Literatur

¢ Darstellung und Deutung der Epilepsie im Medium der Literatur der Neuzeit

¢ Epilepsie als Symbol und Metapher in der Literatur

* Der Sturz als Metapher: Uber Epilepsie im Gedicht

¢ Epilepsie in der Literatur: Die Rolle des Arztes

¢ Wie wird Epilepsie in der Literatur therapiert?

¢ Das epilepsiekranke Kind in der Literatur

¢ Hinfallend Gottes Wort verkiinden? Die Epilepsie-Frage im Kontext der Alten Testaments

¢ Epilepsie und Prophetie in der Literatur

¢ Epilepsie und Verbrechen: Der Morder Smerdjakow in Dostojewskijs Roman Die Briider Karamasow

¢ Anmerkungen zu Epilepsiegestalten bei Dostojewskij Krimpfe eines unbekannten Gliicks Nietzsche
und die Epilepsie

¢ Gesundheit und Krankheit - Anfille im Werk Thomas Manns

¢ Epilepsie in Tryggve Andersens Gegen Abend

¢ Epilepsie im Leben und Werk von Janet Frame

¢ Epilepsie und psychische Krankheit in Thomas Bernhards Amras

¢ Epilepsie in Elsa Morantes La Storia
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¢ Die epileptische Aura als zentrale Metapher in Thomas Pynchons The crying of Lot 49

¢ Nosce te ipsum! Diaetophilus' Krankentagebuch und Geschichte der Selbstheilung von siebenjihriger
Epilepsie (C.W.L. Freiherr von Drais von Sauerbronn)

¢ | eben mit Epilepsie in der Selbsterfahrungsliteratur

¢ Schreiben als Bewiltigung

¢ Epilepsie in der Selbsterfahrungsliteratur - ein Ausblick

¢ Krampfanfille im Melodram? Zum Wandel des Epilepsie-Motivs im Medium Film

¢ Zusammenstellung literarischer Texte (Auswahl)

¢ Bibliographie der Forschungsbeitrige
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5.8.4 Epilepsie in der Kunst

Ausstellung pramierter Einsendungen zu einem kiinstlerischen Wettbewerb

Art Competition Epilepsy 99

Epilepsie ist eine seit dem Altertum bekannte chronische Erkrankung des Gehirns. Sie weckt in vielen
dngstigende Bilder. Die Wirklichkeit epileptischer Anfélle und der Epilepsien aber ist anders, vielféltiger,
weniger dramatisch als zuweilen angenommen.

Dies sichtbar zu machen war Ziel eines kiinstlerischen Wettbewerbs, der im Rahmen der internationalen
Kampagne ""Out of the Shadows'' (Heraus aus dem Schatten) 1999 in Deutschland stattfand. Der
Wettbewerb richtete sich vornehmlich an Studenten deutscher Kunsthochschulen. Daran teilgenommen haben
aber auch Personen, die sich beruflich oder in ihrer Freizeit mit Graphik und Malerei beschiftigen.

Die Ausstellung "Epilepsie - neu gesehen'' prisentiert Einsendungen der sieben Preistriger des
Wettbewerbs. Eine CD-Rom mit allen pramierten Beitriigen ist erhéltlich.

Der Wettbewerb ''Art Competition Epilepsy '99' wurde organisiert von der Deutschen Sektion der
Internationalen. Liga gegen Epilepsie, Bielefeld und der Barmer Ersatzkasse, Wuppertal. Er wurde finanziert
von der Firma Hérmann.

EPILEPSIE
in der Kunst
von heute
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alle Bilder und Grafiken sind aus der CD Wettbewerb "art competition" , Sie finden Sie auf der CD im
Verzeichnis: Docs und Images (beachten Sie die Urheberrechte).
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5.8.5 Beruhmte Menschen mit Epilepsie

Wer im Epilepsiezentrum Kork die Abteilung fiir Kinder und Jugendliche betritt, kann eine Bildtafel mit
"genialen Epilepsiekranken" sehen. Die Reihe von Prominenten kann helfen Mut zu machen, kann helfen
Vorurteile auszurdumen, indem eben Epilepsie mit hochster Intelligenz und Leistungsfihigkeit gepaart ist. Die
Epilepsy Foundation of America hat auf einem Poster unter ein Geméilde des wahrscheinlich epilepsiekranken
Malers van Gogh einen bemerkenswerten Satz angebracht: "If you think epilepsy stands in the way of
achievement - look again" (Wenn du denkst, Epilepsie steht einer Leistung im Wege, so schau nochmals hin).

An anderer Stelle wurde schon darauf hingewiesen, dass der Fuflballstar Ronaldo bei der Weltmeisterschaft in
Paris nach einem Anfall eine auffillig schwache Leistung présentierte.

In einer Talkshow bei Biolek berichtete der Singer DJOtzi von seinen héufigen epileptische Anfillen in seiner
Kindheit, die dann im Alter von 12 Jahren verschwanden.

Die Liste der beriihmten Menschen mit Epilepsie ist beachtlich. Die Reihe sei hier nur aufgezihlt.
Epilepsie bestitigt sich bei

¢ Julius César

¢ Fjodor Michailowitsch Dostojewskij

¢ Gustave Flaubert

* Erzherzog Karl von Osterreich
Eine Verdachtsdiagnose steht bei

¢ Napoleon

¢ Vincent van Gogh

¢ Paulus

¢ Konig Saul

Hinweise auf eine epileptische Erkrankung, die aber von Angehdrigen dementiert oder verschwiegen wird,
finden sich bei

e Alfred Nobel

Detaillierte biographische Belege finden sich von Dr. Hans-J6rg Schneble und Dr. Hans-Martin Schneble
zusammengestellt im Epilepsiemuseum Kork und im Internet unter

www.epilepsiemuseum.de

Dort finden sich noch die Namen Herakles, Alexander der GroBle, Sokrates, Ludwig II, Karl V, Margot
Hemingway, Rudi Dutschke, Lenin.
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6 Medien flr Schulen

Nachstehend eine kleine Auswahl an Zeitschriften, Broschiiren und Filmen, die auch zur Information und zur
Wissensvermittlung im Unterricht eingesetzt werden konnen.

Weitere Biicher zum Thema Epilepsie sind auf www.epikurier.de im dortigen Literaturarchiv zu finden.

epiKurier-Sonderausgabe

Epilepsie und Schule

Herausgeber:

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
kontakt@epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie-bundeselternverband e.v.
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Der Bezug ist kostenlos (Spenden sind willkommen).
Online-Ausgabe: www.epikurier.de

Das 20-seitige Heft bietet einen Uberblick iiber die wichtigsten Informationsméglichkeiten bei Epilepsie und
umfasst bundesweit vorhandene Epilepsie-Beratungsstellen, existierende Schulungsprogramme, lesenswerte
Biicher und Zeitschriften, Verbinde/Organisationen/Firmen, die Informationsmaterial zur Verfiigung stellen
sowie die wichtigsten Links im Epilepsie-Bereich.

epiKurier-Sonderausgabe

Epilepsie & Jung

Herausgeber:

Landesverband Epilepsie Bayern e.V.
kontakt@epilepsiebayern.de

e.b.e. epilepsie-bundeselternverband e.v.
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Der Bezug ist kostenlos (Spenden sind willkommen).
Online-Ausgabe: www.epikurier.de

Dieses Heft ist ganz der Altersgruppe Jugendliche und junge Erwachsene gewidmet. Auf 28 Seiten werden
alle wichtigen Themen wie Pubertit, Sexualitét, Freizeit, Sport, Fithrerschein, Schule, Ausbildung,
Wehr-/Freiwilligendienst, finanzielle Hilfen, Versicherungen etc. angesprochen. Daneben enthilt die
Sonderausgabe interessante Links, Adressen von Beratungsstellen sowie Selbsthilfe-Organisationen.

Epilepsie bei Schulkindern

Autorin:

Ritva A. Sélke-Kellermann

Herausgeber:

Stiftung Michael

post@stiftung-michael.de

Der Bezug ist kostenlos (Spenden sind willkommen).
im Internet als Download:

www.stiftung-michael.de

Auf 164 Seiten werden der medizinische Umgang mit Epilepsie (Unterscheidung von Formen und
Syndromen, speziell auch im Schulalter, Diagnostik und Behandlung) sowie der soziale Umgang mit
Epilepsie (Beratung von Eltern und Pidagogen, Schulfragen, psychosoziale Fragen wie Versicherung, Sport,
Reisen etc.) behandelt.

Achterbahn

Film mit und iiber Kinder mit Epilepsie
Herausgeber:
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e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.
www.epilepsie-elternverband.de/material/film-achterbahn

Eltern epilepsiekranker Kinder kennen das Gefiihl, stindig Achterbahn zu fahren. Hier geht es aber nicht um
das emotionale Auf und Ab der Eltern, hier kommen die Kinder selbst zu Wort. Sie erzdhlen, was sie sich
wiinschen, was sie machen, wie sie ihre Anfille erleben, was sie nervt, authentisch und unverkrampft, wie es
nur Kinder kénnen. Sie reiten, schwimmen (natiirlich in Begleitung!), malen und klettern, genau wie andere
Kinder im gleichen Alter. Der Film dauert etwa 20 Minuten, erginzt wird er durch Bonusmaterial iiber
medizinische Fakten und soziale Hilfen.

Aus heiterem Himmel: Was Sie schon immer iiber Epilepsie wissen sollten!
Kinderleicht erklirt!

Herausgeber:

e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.

kontakt@epilepsie-elternverband.de

Der Bezug ist kostenlos (Spenden sind willkommen).

www.epilepsie-elternverband.de

Was ist Epilepsie iiberhaupt? Wie sehen Sturzanfille, Absencen und komplex-fokale Anfélle aus? Und wie
leiste ich gekonnt Erste Hilfe beim Grand mal-Anfall? Diese Fragen beantworten Kinder und Jugendliche,
indem sie die Anfille darstellen und auch erzéhlen, wie es ihnen dabei geht. Durch die kindgerechte
Darstellung in einfachen Worten und Bildern eignen sich die Filme zur Aufklirung iiber Epilepsie fiir alle
Altersstufen.

Von Anfillen und Ameisen
Herausgeber:
Diakonie Kehl-Kork

kostenlos anzusehen auf: www.youtube.com/watch?v=KfIJquBtwn0

FleiBige Ameisen (Nervenzellen), die in der Ameisenkolonie (Gehirn) bestimmte Aufgaben verrichten,
machen auch mal Unfug, den die Aufpasser (hemmende Nervenzellen) nicht immer stoppen konnen. Mit
Hilfe dieses Bildes erklédrt Autor Matthias Bacher in sieben Minuten, was bei einem epileptischen Anfall im
Gehirn passiert - einfach, klar und versténdlich.

Campi-Filme

Das IBE (International Bureau for Epilepsy: www.ibe-epilepsy.org) hat zum Internationalen Tag der
Epilepsie, der jedes Jahr am 2. Montag im Februar stattfindet, ein eigenes Maskottchen entwickelt, von dem
bereits einige Animationsfilme erschienen sind. Die Kurzfilme sind in englischer Sprache, bei den Untertiteln
kann jedoch eine deutsche Version eingestellt werden: internationalepilepsyday.org/campi/
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7 Links und weiterfuhrende Infos
7.1 Links

Epilepsie

www.dgfe.info
Deutsche Gesellschaft fiir Epileptologie (medizinische Fachgesellschaft): News, fachliche Stellungnahmen,

die fiir Patienten von Bedeutung sind (z.B. Generika, Therapieempfehlungen), Informationspool.

www.epikurier.de
Zeitschrift des e.b.e epilepsie bundes-elternverbands e.v. und des Landesverbands Epilepsie Bayern e.V.:

Aktuelle Ausgabe, Sonderausgaben, Archiv mit alten Artikeln, Literaturhinweise und Veranstaltungskalender.

www.epilepsiebayern.de
Landesverband Epilepsie Bayern e.V.: gezielte Informationen zur bayerischen Epilepsie-Selbsthilfe mit einem

aktuellen Adressverzeichnis aller bayerischen Selbsthilfegruppen, Kontakt- und Beratungsstellen.

www.epilepsieberatung-bayern.de
Epilepsieberatungsstellen in Bayern: Ubersichtskarte, Veranstaltungskalender.

www epilepsie-elternverband.de
e.b.e. epilepsie bundes-elternverband e.v.: gezielte Informationen speziell fiir Eltern, Pddagogen, Therapeuten

und Betreuer (Biicher, Broschiiren, Newsletter, Links, Adressen etc.).

www.epilepsie-online.de
Das Epilepsie-Netzwerk: Erfahrungsberichte von Betroffenen, Verzeichnis der Selbsthilfegruppen in

Deutschland, aktivstes Diskussionsforum im deutschsprachigen Raum.

www.epilepsie-vereinigung.de
Deutsche Epilepsievereinigung e.V.: Broschiiren-Service, Veranstaltungskalender, Hinweise zum Tag der

Epilepsie.

www facebook.com/epilepsiebayern.de
Facebook-Account des Landesverband Epilepsie Bayern e.V. mit aktuellen Meldungen und Tipps — nicht nur

fiir Bayern!

www_facebook.com/epilepsie.elternverband
Facebook-Account des e.b.e. epilepsie bundes-elternverbands e. v. mit aktuellen Meldungen und Tipps — nicht

nur fiir Eltern!

www.izepilepsie.de
Informationspool der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie: umfangreiche Informationen, Adressen von

Schwerpunktpraxen/Ambulanzen/Epilepsiezentren und Medienservice (Broschiiren, Filme etc.).

www.ibe-epilepsy.org/downloads/travellers handbook.html
Reisehandbuch fiir Epilepsie als Download in verschiedenen Sprachen auf der englischen Homepage des IBE

(International Bureau for Epilepsy).

www.stiftung-michael.de
Stiftung Michael: umfangreiches Adressverzeichnis und Medienservice (Broschiiren, Sonderdrucke,

Videos/DVDs).
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Chronische Erkrankung/Schule

Hilfreiche und wichtige Informationen finden sich — je nach Bundesland — neben den Internetseiten der
Kultusministerien auf Bildungs-/Biirgerservern, bei Einrichtungen zur Lehrerfort- und -weiterbildung oder
Qualititssicherung. Dort sind auch in einigen Fillen Ansprechpartner oder Anlaufstellen genannt, die man zur
Beratung in Anspruch nehmen kann. Eine komplette Ubersicht iiber die verschiedenen Angebote der
einzelnen Bundeslidnder wiirde den Rahmen hier allerdings sprengen.

Bayern

www.isb.bayern.de

Bayerisches Staatsinstitut fiir Schulqualitdt und Bildungsforschung (ISB): Informationen fiir Lehrer und
Therapeuten zum Thema chronisch kranke Kinder (u. a. auch Epilepsie).

Baden-Wiirttemberg

www.schule-bw.de

-> Themen & Impulse

-> Ubergreifende Férderangebote

Landesbildungsserver Baden-Wiirttemberg: Informationen zum Thema chronische Krankheiten sowie ficher-
und schulartiibergreifende Fordermanahmen und -angebote.

Berlin-Brandenburg
bildungsserver.berlin-brandenburg.de/
-> Schule

-> Hilfe und Beratung
-> Schule und Krankheit

Bildungsserver Berlin-Brandenburg: Hinweise fiir Lehrer und Handreichung des Landesinstituts fiir Schule
und Medien Berlin-Brandenburg (LISUM) ,,Schiiler und Schiilerinnen mit chronischen Erkrankungen

Bremen

www.bildung.bremen.de

-> Bildung

-> Inklusion

Bildungsportal Bremen: Hinweise zum Nachteilsausgleich, zu regionalen Beratungs- und
Unterstiitzungszentren (Re-BUZ) und Zentren fiir unterstiitzende Pddagogik (ZuP).

Hamburg

li.hamburg.de/chronische-krankheiten

Landesinstitut fiir Lehrerbildung und Schulentwicklung Hamburg: Auskiinfte zu chronisch kranken Kindern
in der Schule.

Hessen

www.schuleundgesundheit.de

Hessisches Kultusministerium: Hinweise zur Durchfiihrung medizinischer HilfsmaBnahmen an Schulen siehe
Themen/Arbeitsschutz/Material/Richtlinien

Mecklenburg-Vorpommern

www.bildung-mv.de
-> Schiilerinnen und Schiiler

-> Schiilergesundheit

-> weitere Themen

Bildungsserver Mecklenburg-Vorpommern: Hinweise zur Durchfithrung medizinischer Hilfsmanahmen und
auf externe Informationen.

Niedersachsen

www.mk.niedersachsen.de
-> Service -> Publikationen -> Sport/ Bewegter Kindergarten
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Kultusministerium Niedersachsen: Handreichung ,,Das chronisch kranke Kind im Sport in Schule und Verein*
zum Download.

Nordrhein-Westfalen

www.schulministerium.nrw.de

Bildungsportal Nordrhein-Westfalen: Unter dem Punkt Lehrer-Beratung-Gesundheit finden sich Hinweise
zum Thema Epilepsie.

Rheinland-Pfalz

gesundheitsfoerderung.bildung-rp.de

-> Chronische Erkrankungen

Bildungsserver Rheinland-Pfalz: Informationen zum Thema chronische Krankheiten, Mustervordrucke fiir
Medikamentengabe.

Sachsen

www.sachsen.de

-> Biirgerservice

-> Publikationen

Biirgerservice Sachsen: Handreichung ,,Chronisch kranke Schiiler im Schulalltag® zum Download.

Saarland

www saarland.de/34612 . htm

Bildungsserver Saarland: Informationen zum Umgang mit chronisch kranken Kindern in der Schule,
Verabreichung von Medikamenten und Erste Hilfe durch Lehrkrifte.

Schleswig-Holstein

www.schleswig-holstein.de

-> Landesregierung
-> Institut fiir Qualititsentwicklung an Schulen

-> Stichwortsuche Umgang mit chronisch kranken Kindern
Institut fiir Qualitdtsentwicklung an Schulen Schleswig-Holstein: Beratung und Unterstiitzung fiir Kinder und
Jugendliche mit Korperbehinderungen und chronischen Erkrankungen in der Schule.

Thiiringen

www.thueringen.de

-> Stichwortsuche Epilepsie

Internetportal Freistaat Thiiringen: Dokumente zur Medikation und zum Schwimmunterricht.

Sonstige

www.bzga.de

-> Programme und Aktivitéiten
-> Gesundheit und Schule

-> Medien fiir [.ehrkrifte

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung: Handreichungen ,,Chronische Erkrankungen im Kindesalter*
und ,,Chronische Erkrankungen als Problem und Thema in Schule und Unterricht*.

www hospitalteachers.eu
HOPE - Hospital Organisation of Pedagogues in Europe: Offizielle Website der an Krankenhdusern und

Kliniken tédtigen Lehrkrifte Europas.

publikationen.dguv.de
Publikationsportal der Deutschen Gesetzlichen Unfallversicherung: Informationen zu Erste Hilfe und

Medikamentengabe an Schulen und Kindergérten.
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Chronische Erkrankung / Behinderung

www.aktion-mensch.de
Aktion Mensch: Newsletter-Service, Familienratgeber, Projekte und Fordermanahmen, Information zum
Thema Inklusion, Familienratgeber, Gesetzesprojekte.

www.bag-selbsthilfe.de
BAG SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdorigen:

Dachverband der Selbsthilfe.

www .betanet.de

beta Institut gemeinniitzige GmbH — Institut fiir angewandtes Gesundheitsmanagement, Entwicklung und
Forschung in der Sozialmedizin: Sozialrechtliche und psychosoziale Informationen fiir schwere und
chronische Erkrankungen, Adressen von Selbsthilfegruppen/Beratungsstellen und Reha-Kliniken in
Deutschland.

www.intakt.info
Plattform fiir Eltern von Kindern mit Behinderung: Adressen und Anlaufstellen, Informationen und Recht,
Forum und Kontakt zu anderen Eltern, hauptsichlich in Bayern.

www kindernetzwerk.de

Kindernetzwerk e.V. — fiir Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit chronischen Krankheiten und
Behinderungen: Informationen zu Krankheitsbildern, sozialen und finanziellen Hilfen, Netzwerken,
Veranstaltungen.

www lebenshilfe.de

Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V. - Selbsthilfevereinigung, Eltern-, Fach- und Trédgerverband fiir Menschen
mit geistiger Behinderung: ausfiihrlicher Ratgeber- und Informationsservice (Politik, Recht, Inklusion,
Familie etc.), Biicher und Zeitschriften, Fortbildungen, Veranstaltungen.

www.rehakids.de

REHAKkids — das Forum fiir besondere Kinder: Forum fiir Eltern behinderter Kinder zum Austausch bei
Problemen. Regionale Treffen ermdglichen auch den personlichen Kontakt untereinander. Ein
REHAKkids-Wiki(pedia) bietet kurz gefasste Informationen zu allen Themen.

www.sovd.de

Sozialverband Deutschland e.V. (SoVD): Infos und Beratung u. a. fiir Patienten, gesetzlich
Krankenversicherte und pflegebediirftige bzw. behinderte Menschen (Rente, Gesundheit, Pflege,
Behinderung, Frauen, Hartz IV etc.), Broschiiren und Zeitschriften-Service.

www.vdk.de

Sozialverband VdK Deutschland e.V.: Infos und Beratung fiir Menschen mit Behinderung und chronischen
Krankheiten (Rente, Gesundheit, Recht, Soziales etc.), Newsletter-Service, Publikationen.

Medizin/Patienten-Service

www.aerztezeitung.de
Arztezeitung online: Suchfunktion fiir Meldungen und abrufbare Beitriige zum Thema Epilepsie.

www.aerzteblatt.de
Deutsches Arzteblatt: Online-Nachrichten und Archiv-Artikeln zum Thema Epilepsie.

www.epiaktuell.de
MedienCompany GmbH Medizin Medienverlag: Epilepsie-Portal mit Informationen und Nachrichten,

Newsletter-Service.
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www.epivista.de
DRK-Landesverband Schleswig-Holstein e.V.: Internet-basiertes Dokumentations- und

Therapiemanagementsystem (kostenlos). EPI-Vista® mobile als Web-App fiir das Handy.

www.medizin-forum.de
Deutsches Medizin-Forum: Patienten-, Arzte- und gesundheitspolitische Foren, Arzte-Adressdatenbank.

www.meine-gesundheit.de
Allgemeines Gesundheitsportal: Informationen rund um das Thema Gesundheit, Medikamente, Kur und Reha,

Broschiiren-Service.
www.netdoktor.de

Gesundheitsplattform mit Informationen zu Krankheiten, Symptomen, Diagnosen, Medikamenten etc.,
Newsletter-Service, Links.
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8 Entstehungsgeschichte Lehrerpaket

Der Bayerische Landtag hat am 21.10.1997 beschlossen, Epilepsieaufkldrung an bayerischen Schulen
einzufordern.

Unter anderem wurde auch die Bayerische Akademie fiir Lehrerfortbildung und Personalfiihrung in Dillingen
beauftragt, sich mit dem Thema "Epilepsien” auseinander zu setzen. Ein erster Lehrgang fiir bayerische
Lehrkrifte fand im Februar 1998 unter dem Thema "Epilepsie - fiir Minuten behindert!?" statt.

Aus diesem Teilnehmerkreis fand sich ein sehr bemerkenswertes und ungewohnliches Redaktionsteam
zusammen, das den Auftrag erhielt, einen Akademiebericht zu erstellen.

In weiten Schulkreisen, selbst auf hheren Entscheidungsebenen, hilt sich immer noch hartnéckig die
Ansicht, Epilepsie sei ausschlieBlich das Problem von Forderschulen. Um gerade dieses Vorurteil
aufzubrechen, wurde eine "Epilepsieredaktion” gebildet, die nicht nur den Forderschulbereich représentierte,
sondern Vertreter der Grund- und Hauptschule, der Diagnose- und Forderklasse, des Forderzentrums, der
Schule fiir Kérperbehinderte, des Heilpadagogischen Kinderzentrums, der Realschule, der Schulpsychologie,
der Schulaufsicht und natiirlich der Akademie vereinigte. Was das "Ungewohnliche" dieses Teams ausmachte,
war aber die Tatsache, dass hier die Fachlichkeit einer betroffenen Mutter und die Erfahrungen jahrelanger
Selbsthilfearbeit mit eingebracht werden konnten, was den Stil der Zusammenarbeit, aber auch die Auswahl
der Schwerpunkte entscheidend mit prégte.

Nach Abschluss des Akademieberichts wurde dieses ,,Lehrerpaket unter dem Titel "Epilepsien - eine
Herausforderung fiir jede Schule!?" allen Lehrkréften, Familien und Personen mit Interesse an der Thematik
Epilepsie und Schule online zur Verfiigung gestellt.

Die Patientenorganisationen Landesverband Epilepsie Bayern e.V. (www.epilepsiebayern.de)und e.b.e.
epilepsie-bundeselternverband e.v. (www.epilepsie-elternverband.de) iibernehmen die Aktualisierung der
Internetseite und sind fiir die Zusendung von Ergénzungs- und Korrekturwiinschen immer dankbar:

kontakt@epilepsiebayern.de oder kontakt@epilepsie-elternverband.de
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9 Glossar

Ein generalisierter Anfall, bei dem der Patient kurz das

Absence BewubBtsein verliert, ohne Sturz oder Krampferscheinungen.
ACTH ist ein Hormon, dass in der Hirnanhangdriise gebildet

ACTH-Kur wird und u.a. die Bildung von Cortison in der Nebenniere
fordert. Zur Behandlung bei schwereinstellbaren Epilepsien im
Kindesalter - kann das Immunsystem schwéchen.

Anamnese Geschichte der Krankheit.

Antiepileptika Medikamente zur Behandlung epileptischer Anfille.

Atonischer Anfall Anfall mlt pl-c->tz.11chem Verlus“t der Muskelspannung, bei dem
der Patient hiufig zu Boden fillt.
Der vom Patienten bewusst erlebte Beginn eines Anfalls, z.B.
ein aus dem Magen aufsteigendes Gefiihl von Wirme, Enge
oder Ubelkeit oder ein Kribbelgefiihl in der Hand. Wird oft als

Aura N - . . .

Vorgefiihl" bezeichnet, ist aber genau genommen bereits der
Anfallsbeginn. Die Aura entspricht somit einem einfach-fokalen
Anfall.
. Schrittweises Erhohen der Medikamentendosis bis zur hochsten

Ausdosieren 1 .

vertriglichen Dosis.
. Visuelle oder akustische Riickmeldung von Korperfunktionen
Biofeedback (siehe auch EEG-Biofeedback).
Blutspiegel Menge eines Medikamentes im Blut (Synonym: Serumspiegel).

Blutspiegelbestimmung

Messung der Menge eines Medikamentes im Blut.

Compliance

Bereitschaft des Patienten, bei diagnostischen und
therapeutischen Massnahmen (zum Beispiel
Tabletteneinnahme) zuverldssig mitzuwirken.

Computertomographie (CT)

Spezielle Rontgenuntersuchungsmethode, bei der
computerunterstiitzt mehrere Aufnahmen eines Organs, zum
Beispiel des Gehirns, zu einem Schnittbild zusammengesetzt
werden. Mit Hilfe einer computertomographischen
Untersuchung des Gehirns konnen Tumore, Blutungen,
Fehlbildungen oder sonstige Verinderungen der Hirnsubstanz
erkannt werden.

Diazepam

Notfallmedikament, meistens in Form von Rektiolen.

Dosis

Einnahmemenge eines Medikamentes.

EEG-Biofeedback

Visuelle oder akustische Riickmeldung von Verinderungen der
Spannungsschwankungen des Gehirns, die durch das EEG
erfalit werden.

EEG-Videoaufzeichnung

Simultane Doppelbildaufzeichnung (SDA), d.h. gleichzeitige
Ableitung von EEG und Video-Aufzeichnung des Patienten,
dient der Anfallsaufzeichnung.

Einfach-fokaler Anfall
Einfach-partieller Anfall

Fokaler Anfall ohne Bewul3tsemsstorung.

Elektrode

MeSBfiihler zur Ableitung von elektrischer Spannung, z.B. beim
EEG an der Kopfhaut.

Elektroenzephalogramm (EEG)
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von auf die Kopfhaut aufgesetzten Elektroden.

Durch Fieber ausgeloste epileptische Anfélle im Sduglings- und

Fieberkrampfe Kleinkindesalter (meist zu Beginn eines fieberhaften Infekts).
Fokaler Anfall Anfall, der an einem umschriebenen Ort im Gehirn entsteht.
Umschriebener Ort im Gehirn, von dem epileptische Anfille
Fokus ausgehen oder an dem man im EEG epilepsietypische
Veridnderungen erkennen kann (deutsch: Herd).
Fotosensibilitit Anfallsausloser durch Lichtreize (Disco) und Flimmerlicht.
Rhythmische Lichtblitze, die beim EEG eingesetzt werden, um
. . bestimmte Verdnderungen des EEG-Wellenbildes
Fotostimulation . . .
hervorzurufen, die man unter Ruhebedingungen nicht
ausreichend erkennen kann.
Epileptischer Anfall, der durch eine akute Ursache (z.B.
Gelegenheitsanfall Vergiftung, Sauerstoffmangel, Blutzuckerabfall, Alkohol- und

Drogenentzug oder Fieber bei Kleinkindern) hervorgerufen
wird.

Generalisierter Anfall

Anfall, bei dem von Beginn an das ganze Gehirn von der
Anfallsaktivitit erfaB3t ist.

Grand mal

GroBer Krampfanfall, auch generalisierter tonisch-klonischer
Anfall genannt.

Hyperventilation

Anfallsausloser bei tiefer und schneller Atmung.

Juvenile myoklonische Epilepsie
Janz - Syndrom

Epilepsieform mit generalisierten Anféllen. Es kommen
typischerweise zwei Anfallsformen vor: Anfille mit kurzen
Zuckungen in den Armen ohne BewuBtseinsverlust
(myoklonische Anfille) und Grand mal-Anfille. Ublicherweise
treten beide Anfallstypen nach dem morgendlichen Erwachen
auf. Der Beginn der Epilepsie liegt meist zwischen dem 10. und
20. Lebensjahr. Die Chancen, anfallsfrei zu werden, sind gro83,
allerdings ist das Risiko, dafl nach Absetzen der Medikamente
die Anfille wiederkehren, hoch.

Komplex-fokaler Anfall
Komplex-partieller Anfall

Fokaler Anfall, bei dem das BewuBtsein des Patienten
eingeschrénkt ist.

Lennox-Gastaut-Syndrom

Eine nach den Epileptologen W.G. Lennox (USA) und H.
Gastaut (Frankreich) benannte schwere Epilepsieform, die meist
im 4. bis 8. Lebensalter beginnt und mit verschiedenen
Anfallsformen einhergeht, insbesondere atypischen Absencen,
Sturzanfillen und tonischen Anfillen (iiberwiegend im Schlaf
auftretend).

Kernspintomographie
Magnetresonanztomographie

Untersuchungsverfahren, bei dem mittels Magnetfeldern
dreidimensionale Schichtbilder des Gehirns (oder anderer
Organe) erstellt werden.

Muskeltonus Der Spannungszustand eines Muskels.
. Kurze, unwillkiirliche, blitzartige Muskelzuckungen; konnen
Myoklonien - . .
isoliert oder in Serien auftreten.
Myoklonische Anfille Anfille mit plotzlichen Zuckungen der Muskulatur, oft bei

erhaltenem BewuBtsein.

Myoklonisch-astatische Anfille

Anfille mit zum Sturz fiihrenden Muskelzuckungen.

Neuropsychologie
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Fachgebiet, das sich mit den funktionellen Zusammenhingen
zwischen bestimmten Hirnarealen und bestimmten geistigen
Féhigkeiten und Verhaltensweisen beschiftigt und die
Leistungsfihigkeit der verschiedenen Hirnabschnitte untersucht.

Positronen-Emissions-Tomographie PET

Untersuchungsverfahren zur Messung des Gehirnstoffwechsels
mittels kurzdauernder Strahlung sogenannter Elementarteilchen.
Darstellung in Form farbiger Schichtaufnahmen.

Psychomotorischer Anfall

Komplex-fokaler Anfall, bei dem der Patient umddmmert wirkt
und unpassende Handlungen (z.B. Nestelbewegungen, Kauen
oder Schmatzen) vollfiihrt.

Rektaltube, Tube zur Einfithrung von Medikamenten in den

Rektiole Enddarm.
- "Riickfall", Wiederauftreten eines Anfalles nach einer
Rezidiv . .
anfallsfreien Zeit.
Schlaf-EEG EEG-Ableitung wihrend des Schlafs.
Schlaf-Grand mal GroBer epileptischer Anfall (generalisierter tonisch-klonischer

Anfall), der aus dem Schlaf heraus auftritt.

Schlafentzugs-EEG

Ableitung eines Elektroenzephalogramms (EEG) nach ganz
oder teilweise durchwachter Nacht.

sedieren

Miide machen.

Sensorisch

Die Wahrnehmungen (z.B. Riechen und Horen) oder
Wahrnehmungsorgane betreffend.

Single-Photonen-Emissions-Tomographie
(SPECT)

Untersuchungsverfahren zur Messung der Gehirndurchblutung
mittels schwach radioaktiver Substanzen. Darstellung in Form
farbiger Schichtaufnahmen.

Status epilepticus

"Andauernder epileptischer Zustand", hervorgerufen entweder
durch einen ungewohnlich langen epileptischen Anfall oder
durch gehiuft sich wiederholende epileptische Anfille mit sehr
kurzen anfallsfreien Phasen, wihrend denen der Patient sich
nicht vollstindig erholt. Ein Status epilepticus erfordert
sofortige adrztliche Hilfe.

Tonisch

Anhaltende Anspannung der Muskulatur.

Tonischer Anfall

Anfall, der mit einer vermehrten Anspannung der Muskulatur
einhergeht.

Tonisch-klonischer Anfall

Anfall, bei dem es zunéchst zu einer Anspannung der
Muskulatur mit anschlieenden Muskelzuckungen kommt.

Tonus Spannung, hdufig mit Bezug auf Muskelspannung.
Tremor Zittern.
Vorgefiihl = Aura, siehe dort.

West-Syndrom
Blitz-Nick-Salaam-Anfillen
(BNS-Anfille)

Eine oft schwer behandelbare Epilepsieform des frithen
Kindesalters, die nach dem englischen Arzt W.J. West benannt
ist, die mit sogenannten BNS-Anfille einhergeht.
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