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Kurzfassung

Eltern epilepsiekranker Kinder missen besondere Anstrengungen auf sich
nehmen, um die mit der Erziehung von Kindern ohnehin verbundenen Ablésungsangste in sinnvoller
Weise bewaltigen zu kénnen.

Angst vor dem Kontrollverlust im Anfall, Abhangigkeit von antiepileptischen
Medikamenten, Verhaltensregeln einer krankheitsangepassten Lebensfihrung fihren dazu, dass
epilepsiekranke Kinder unter besonderer elterlicher Kontrolle stehen.

Gesellschaftliche Vorbehalte schlieBen den Teufelskreis defensiver Angstbewaltigung.

Individuelle und institutionelle Unterstiitzungen, die Eltern helfen, Ablésungséngste zu iberwinden
sind eine sinnvolle Alternative zu pauschaler Schuldzuweisung (Uberbehltung) an die Eltern.

Eltern epilepsiekranker Kinder missen besondere Anstrengungen auf sich nehmen, um die mit der
Erziehung von Kindern ohnehin verbundenen Ablésungséangste in sinnvoller Weise bewaltigen zu
kénnen.

Elterliche Fremdkontrolle und kindliches Autonomiestreben

Der gesamte Entwicklungsprozess eines Kindes von der Geburt bis zum Beginn des jungen
Erwachsenenalters lasst sich als Wechselspiel von Fremdkontrolle und kindlichem bzw. jugendlichem
Autonomiestreben verstehen. Zum Teil verinnerlicht das Kind die Normen und Regeln der
Erwachsenen. Andererseits entwickelt es eigene Ideen und Zielvorstellungen, die es in den immer
gréBer werdenden Freiheitsspielrdumen Uberprifen kann. Die Uberwindung der Abhangigkeit
zwischen Eltern und Kindern gelingt in guter und entwicklungsférdernder Weise, wenn das Kind sich
in den gréBer werdenden Handlungsspielraumen bewédhrt und Ablésungskonflikte in konstruktiver
Weise ausgetragen werden.

Voraussetzung hierfir ist, dass die bei jedem Abldsungsschritt unvermeidlichen Angste sowohl von
den Eltern als auch von den Kindern Gberwunden werden. Dies gelingt, wenn einerseits eine stabile
emotionale Bindung zwischen Eltern und Kindern entstanden ist und andererseits auf beiden Seiten
die Bereitschaft wachst, die mit gréBerer Unabhéngigkeit verbundenen Risiken einzugehen.

Epilepsie als potentielles Entwicklungshindernis

Jeder epileptische Anfall stellt das Selbstvertrauen und die Selbstsicherheit der betroffenen Person in
Frage, die eigenen Geflhle, Gedanken, Verhaltensweisen und kérperlichen Prozesse kontrollieren zu
kdénnen. Dies gilt nicht nur fir aufsehenerregende Anfélle mit I&nger andauernden
Bewusstseinsverlust, sondern in abgeschwachter Form auch fir solche, die dezent ablaufen und
womdglich von niemandem bemerkt werden. Die Fahigkeit zur Selbststeuerung ist gestért und
unterbrochen. Daraus kann die Angst entstehen, zur Teilnahme am normalen Leben nur sehr
eingeschrankt in der Lage zu sein.



Hinzu kommt die Notwendigkeit, antiepileptische Medikamente einzunehmen und auf Seiten der
Eltern die Gefahr, dass die Verhaltensregeln einer an die Krankheit angepassten Lebensflihrung
undifferenziert und strikt durchgesetzt werden: kein Alkohol, keine Nacht durchfeiern (Schlafentzug),
kein Bad ohne Aufsicht, kein selbststandiges Fahrradfahren, kein FUhrerschein etc.

Gerade solche Verhaltensregeln fiihren haufig dazu, dass epilepsiekranke Jugendliche aus der
Erlebniswelt der Gleichaltrigen ausgeschlossen werden und sich nur umso schwerer von der
elterlichen Kontrolle befreien kénnen. Bei den Jugendlichen kann so kaum das Selbstbewusstsein
entstehen, die eigenen Belange selbst bestimmen zu kénnen. Eltern kénnen ihre
Kontrollbestrebungen nicht aufgeben und verharren in einem beschitzenden, aber auch Ablésung
und Entwicklung verhindernden Erziehungsverhalten.

Gesellschaftliche Vorurteile und Vorbehalte gegen Menschen mit Epilepsie tun ein Ubriges, um
diesen Teufelskreis defensiver Angstbewaltigung zu schlieBen. Eltern und epilepsiekranke Kinder
bleiben in unguter Abhangigkeit aufeinander fixiert und aneinander gekettet.

Bewailtigungsmaoglichkeiten, praventive MaBnahmen

Die Uberwindung der geschilderten Ablésehindernisse kann nicht durch die schlichte Aufforderung an
die Eltern erreicht werden, nicht mehr so Uberbehitend und &ngstlich zu sein. Viele Angste von Eltern
epilepsiekranker Kinder sind berechtigt oder zumindest verstandlich. Sie lassen sich durch bloBe
Beschwichtigung nicht auflésen.

Wie andere Familien auch bendétigen Eltern anfallskranker Kinder Familien-erganzende
Unterstitzung und Hilfe, um Ablésungsangste in guter Weise zu bewéltigen sowie
Krisenzuspitzungen mdglichst schon im Vorhinein zu vermeiden.

Denkbare Hilfen sind:

e Andere Familien mit gleichaltrigen Kindern, bei denen das epilepsiekranke
Kind z.B. ab und zu tbernachtet, um auch so Erfahrungen mit seiner
Unabhangigkeit von den eigenen Eltern zu machen.

e Die Mitgliedschaft z.B. in Sportvereinen und daruber hinaus die Teilnahme
an maoglichst vielen Bereichen des 6ffentlichen Lebens ist ein wesentlicher
Bestandteil sozialer Integration.

¢ Selbsthilfegruppen von Eltern epilepsiekranker Kinder. Der dort mégliche
Erfahrungsaustausch kann eine wertvolle Unterstltzung fir die betroffenen
Eltern sein, Néte und Angste des Alltags zu relativieren und neue Problem-
I6sungen zu versuchen.

¢ Allgemeine Familien-, Erziehungs- und Lebensberatungsstellen. Das
Fachwissen dieser Spezialdienste der Kinder- und Jugendhilfe kann genutzt
werden, um padagogische Strategien zur Vermeidung von Entwicklungs-
stillstdnden und zur Férderung notwendiger Abléseprozesse zu entwickeln.
Familientherapie, Elternberatung oder Jugendlichen-Therapie sind hierfur
geeignet.

e Spezialisierte Ambulanzen und Beratungsstellen, die sowohl Uber
epileptologisches Fachwissen als auch padagogisch-psychologische
Kompetenzen verfiigen. Hier kdnnen gerade bei vielschichtigen Problem-
lagen (Ablésekrise, Schulkrise, Familienkrise, gesundheitliche Krise durch
plétzlich wieder vermehrt auftretende Anfalle) auf der Basis ganzheitlicher
Diagnostik verschiedene HilfsmaBnahmen aufeinander abgestimmt werden.
(Planung von Schullaufbahn und Berufsausbildung, Veranderung der



medikamentésen Behandlung, Familientherapie, Psychotherapie des
Jugendlichen usw.).

Weiterfiihrende Materialien

e Kassebrock, F.:Psychosoziale Probleme bei Epilepsie. Entwicklungs- und Abldsekrisen. Bethel-Beitréage 44 (1990)

* Boenigk, H.E. u. F. Kassebrock: Uberbehiitung? Nein! Aber wer entlastet uns denn von unserer Verantwortung? Bethel-
Beitrage 52, Bielefeld: Bethel-Verlag 1997

eMatthews, W.S., Barabas, G.: Perceptions of control among children with epilepsy. In:Whitman St., Hermann,
B.P. (Hrsg.):Psychopathology in epilepsy. Social Dimensions. Oxford University Press, New York 1986, 162-182

¢ Juul, Jesper: Unser Kind ist chronisch krank (Kdsel-Verlag) ISBN 3-466-30683-3

* KRAMER, G.: Epilepsie von A - Z - Medizinische Fachwérter verstehen -TRIAS - 2005 ISBN 3-8304-3229-1

Video

e Eltern in Aufregung — Elke hat Epilepsie (1990/16 Min.). Der Film wird vom Informationszentrum Epilepsie (ize)
ausgeliehen.
e ....Bis zum Umfallen- DVD fir Jugendliche 2003, Interviews mit Jugendlichen mit Epilepsie, Ausleihe ize

Epilepsie leben — Epilepsie verstehen, Doppel-DVD mit Erfahrungsberichten und Informationen/praktische Hinweise, 2010
Siehe www.epilepsie-film.de

Informationsblatter
¢ VVon den Informationsblattern behandelt Nr. 105 ein angrenzendes Thema.

Adressen

*Die Adressen kommunaler Beratungsdienste kdnnen entweder (iber das zusténdige Jugend- oder Gesundheitsamt oder
Uber die Bundeskonferenz fir Erziehungsberatung Gesellschaft fiir Beratung und Therapie von Kindern, Jugendlichen und
Eltern, Herrenstr. 53, 90763 Firth, Tel: 0911/97714-0, Fax:0911/745497 erfragt werden. Webseite: www.bke.de

eDie Adressen spezialisierter Hilfsdienste sind zu erfragen Uber die Epilepsiezentren und —ambulanzen. (Siehe Adressen
der Epilepsieambulanzen, oder Deutsche Epilepsievereinigung, Berlin, Informationszentrum Epilepsie, Berlin und die
Stiftung Michael in Hamburg) z.B. www.izepilepsie.de

¢ Die Deutsche Epilepsievereinigung, Berlin, Zillestr. 102, vergibt Infos zu Epilepsie, www.epilepsie.sh
Webseiten (keine Verantwortung der Inhalte moglich)

http://www.familienhandbuch.de :
http://www.muetter.besondere-kinder.de

Hinweis

Die Erziehungsberatungsstelle Bethel, auf Beratung bei Epilepsie, Entwicklungsauffélligkeiten und
Behinderung spezialisiert, unterstitzt Familien mit anfallkranken jungen Menschen auch aus anderen
Regionen bei der Suche nach adaquaten Beratungsmdglichkeiten. Anschrift: Bethelweg 22, 33617
Bielefeld. www.beratungsstelle-bethel.de

Inzwischen haben weitere Bundeslander Epilepsieberatungsstellen eingerichtet. Die Adressen
erhalten Sie beim Informationszentrum Epilepsie (Tel: 0700/13 14 13 00) oder auf der Webseite:
www.dgfe.info im Informationspool unter [ Adressen |.
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