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Zusammenfassung
¢ Die Geburt eines Kindes andert das Familienleben grundlegend

¢ Familienunterstiitzende MalRnahmen kdnnen in belastenden Situationen erforderlich sein, wenn die
familiare Hilfe nicht ausreichend ist

* Epilepsiekranke Mitter sollten bereits wahrend der Schwangerschaft die Betreuungssituation des Sauglings im
familiaren Umfeld/Freundeskreis thematisieren und sich ein ,privates Unterstltzerfeld” aufzubauen

Durch die Geburt eines Kindes dndert sich das Familienleben meist grundlegend. Diese Situation kann durchaus zu Belastungs-
bzw. Uberforderungssituationen fithren, besonders wenn der Elternteil, der fiir die Betreuung der Kinder hauptséchlich
zustandig ist, an einer chronischen Erkrankung wie einer Epilepsie leidet.

Es gibt eine Vielzahl an familienunterstiitzenden Hilfeformen, aber auch verschiedene Zustandigkeiten, Voraussetzungen und
Leistungstrager. Dieser ,,Dschungel" an Ansprechpartnern und Hilfeformen erschwert fiir viele Betroffene den Zugang zu den
entsprechenden Informationen und schliefllich zu den Hilfsmdoglichkeiten. In der folgenden Beschreibung wird eine Auswahl an
Unterstltzungsmoglichkeiten beschrieben, die wahrend der Schwangerschaft, nach der Geburt des Kindes und im
Kleinkinderalter eingesetzt werden kdnnen.

Naheliegend beim Thema ,,Schwangerschaft” ist zundchst einmal die Hebammenhilfe.

Grundsatzlich besteht ein genereller Anspruch auf Hebammenhilfe und zwar unmittelbar nach der Feststellung der
Schwangerschaft bis mindestens 8 Wochen nach der Geburt des Kindes.

Die Hebammenhilfe erfolgt entweder als laufende Beratung und Unterstitzung oder in Form von gesonderten Terminen zu
konkreten Fragestellungen, als Hausbesuch oder auch per Telefon. Die Kosten rechnet die Hebamme direkt mit der
Krankenkasse ab.

Zu den Ublichen Leistungen der Hebammen wahrend der Schwangerschaft zdhlen insbesondere:

e Beratung zu Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

e Hilfen bei Schwangerschaftsbeschwerden

e Geburtsvorbereitung

Schwangerschaften unter Antiepileptika benétigen Beratung und Behandlung, die liber die Hebammenhilfe hinausgeht und
erfordert eine — ggf. auch engmaschige — neurologische und gynékologische Begleitung.

Unabhangig wo und wie die Geburt erfolgt ist, kann bis zu 8 Wochen nach der Geburt Hebammenhilfe in Anspruch genommen
werden. Wenn diese (iber diesen Zeitraum hinaus weiter notwendig ist, muss eine drztliche Verordnung ausgestellt werden.
Typische Hilfestellungen der Hebammen im Wochenbett sind z.B.:

e Emotionale und praktische Hilfestellung

e Erste Rickbildungsgymnastik

e Stillberatung (bis zum Ende der Stillzeit, unabhangig von der 8-Wochen-Frist)

¢ Beobachtung der mitterlichen Riickbildung

¢ Beobachtung der Entwicklung des Sauglings

¢ Gewichtskontrolle beim Saugling

¢ Beobachtung des Trinkverhaltens

¢ Hilfe bei Problemstellungen



Bei Arznei-, Verband-, Heil- und Hilfsmittel im Zusammenhang mit der Entbindung entstehen keine Zuzahlungen, ebenso fiir die
Krankenhausbehandlung in den ersten 6 Tagen nach der Entbindung.

Flr die Fahrt in die Entbindungsklinik (z.B. per Taxi) betragt die Zuzahlung derzeit 10 % der Kosten, mindestens 5,00 und
hochstens 10,00 €.

In akuten Krisen- und Uberforderungssituationen ist die Hebammenhilfe natiirlich nicht ausreichend, dann kann eine
"ambulante Familienpflege" — manchmal auch ,Haushaltshilfe” genannt — angebracht sein.

Aufgabe der Familienpflege ist die Uberbriickung von Krisensituationen, d.h. die Unterstiitzung von Familien, wenn in
besonderen Belastungssituationen die Weiterflihrung des Haushaltes, die Betreuung, Pflege und Erziehung der Kinder nicht
mehr von der Familie selbst geleistet werden kann.

Dies kann der Fall sein bei:

=  akuter Erkrankung des betreuenden Elternteils

= Krankenhausaufenthalt des Elternteils

= Krankenhausaufenthalt der Mutter mit einem Geschwisterkind

=  Risikoschwangerschaft, Risikoentbindung oder Mehrlingsgeburten

=  besonderen Belastungen durch eine chronische Erkrankung

»  Uberforderungssituationen

Das Familienleben soll durch den Einsatz einer Familienpflegerin stabilisiert werden, diese libernimmt eine Reihe von taglich
anfallenden Arbeiten. Dazu gehoren z.B.:

¢ Haushaltsfiihrung

¢ Sduglinge und Kleinkinder zu versorgen

¢ Kinder zu betreuen und zu beschaftigen

e Waochnerinnenpflege etc.

Die Kosten werden in der Regel bis zu 6 Wochen von den Krankenkassen Gbernommen, nachrangige Ansprechpartner sind das
Jugendamt, das Sozialamt oder der Rentenversicherungstrager (nur in Verbindung mit Reha-MaRRnahmen) und man kann eine
Familienpflege auch als Selbstzahler nutzen.

Voraussetzung fiir die Ubernahme der Kosten ist neben den oben genannten Kriterien, dass im Haushalt mindestens ein Kind
unter 12 Jahren lebt (bei Finanzierung Giber das Jugendamt liegt die Altersgrenze bei 14 Jahren) oder ein Mensch mit einer
Behinderung, der pflegebedirftig ist.

Bei Familienpflege im Rahmen einer Schwangerschaft / Entbindung ist kein Eigenanteil zu leisten! Ansonsten betragt die
Zuzahlung: 10 % der Kosten, mindestens 5,00 € und maximal 10,00 € /Tag.

Dauert die Krisen- und Uberforderungssituation ldnger an, kann eine Tagespflege in Betracht kommen, d.h. die Betreuung des
Kindes in den ersten Lebensjahren durch eine ,Tagespflegeperson” (z.B. eine Tagesmutter), meist bis zur Aufnahme in eine
Kindertagestatte bzw. Kindergarten.

Bei befristetem ,, Ausfall” der sonst tagsliber zur Verfligung stehenden Erziehungsperson kann auch eine Tageskurzpflege moglich
sein, also eine zeitlich befristete Tagespflege.

Voraussetzung ist, dass das Kind nicht durch ein Elternteil betreut werden kann - z.B. durch eine chronische Erkrankung - und die
ambulante Familienpflege nicht ausreichend ist.

Der Umfang der taglichen Betreuung hangt vom Bedarf ab, es kann stundenweise bis ganztags sein.

Ansprechpartner und Vermittlungsstelle ist hier das zustandige Jugendamt.

Die Kostenbeteiligung ist abhangig vom Kostentrdager und vom elterlichen Einkommen.

Es gibt jedoch auch Situationen, in denen die Betreuung der Kinder rund um die Uhr sichergestellt werden muss, also weder eine
ambulante Familienpflege noch eine Tagespflege geniigt und keine weiteren Angehdrigen im erforderlichen Umfang
unterstitzend wirken kdnnen. Dann kann das Kind im Rahmen einer , Kurzzeitpflege” in eine Pflegefamilie vermittelt werden.
Das Kind lebt im Haushalt der Pflegeperson — Kontakte zum familiaren Umfeld werden natiirlich aufrechterhalten — bis die Eltern
oder das Elternteil wieder die Betreuung gewahrleisten kdnnen.

Eine Kurzzeitpflege kann mehrere Wochen bis Monate dauern, je nach Bedarf und wird vom Jugendamt oder, wenn der Bedarf
im Zusammenhang mit einer RehabilitationsmaRnahme entsteht, vom entsprechenden Leistungstrager (meist
Rentenversicherung, Arbeitsamt) finanziert. Auch hier ist die finanzielle Eigenbeteiligung abhéngig von Grund fir die
Kurzzeitpflege, vom Kostentrdger, vom Einkommen und muss erfragt werden.

Der Vollstandigkeit halber soll noch auf die Kuren des Miittergenesungswerkes hingewiesen werden, fiir Mitter (oder Vater), die
sich von Krankheit, Erschdpfungszustinden und Uberforderung erholen miissen. Miitterkuren werden grundsétzlich ohne Kinder
durchgefiihrt, daneben gibt es jedoch noch die ,Mutter-Kind-Kur” und die , Eltern-Kind-Kur“.

Dies ist aber keine unterstiitzende Moglichkeit flir akute Krisensituationen, da fiir Beantragung, Bearbeitung des Antrags und
Wartezeit durchaus ein Jahr vergehen kann.



Kostentrager sind die Krankenkassen; flir den Antrag ist ein arztliches Attest vom behandelnden Arzt notwendig. Die Zuzahlung
erfolgt analog zu anderen RehabilitationsmaRnahmen, sie kann auch erlassen werden.

Das Muttergenesungswerk-Netzwerk bietet im gesamten Bundesgebiet Beratungs- und Vermittlungsstellen an, Trager sind in
der Regel die Wohlfahrtsverbande.

Die nadchste Beratungsstelle erfahrt man direkt vom Mittergenesungswerk:
Elly Heuss-Knapp-Stiftung

Deutsches Miittergenesungswerk

Bergstr. 63 10115 Berlin

Telefon: +49(0)30.33 00 29-0

Mail: info@muettergenesungswerk.de

Webseite: http://www.muettergenesungswerk.de/

Dieser kurze Uberblick zeigt, dass Hilfemdglichkeiten in unterschiedlicher Form und bei unterschiedlichem Bedarf vorhanden
sind. Sind damit aber auch alle individuellen Erfordernisse insbesondere von Eltern/Elternteilen mit einer Epilepsie
bericksichtigt?

Gerade die Zeit nach der Geburt kann besondere Belastungen mit sich bringen, allein durch den verdanderten Tagesrhythmus und
durch den unterbrochenen Nachtschlaf. Dies beinhaltet die Gefahr von Anfallsrezidiven bzw. einer Zunahme der Anfallsfrequenz.
Eine praventive, d.h. vorbeugende Unterstlitzung gibt es nicht, eine Krisensituation (,,der Bedarf) muss erst eingetreten sein.
Auch flr nachtliche Einsatze oder die durchgehende Anwesenheit einer Betreuungsperson wahrend der Nacht, um den
Nachtschlaf und damit des Schlaf- Wachrhythmus der Mutter zu gewahrleisten, gibt es keine Finanzierung innerhalb des
Sozialversicherungssystems - weder praventiv, noch bei einer Erhéhung der Anfallsfrequenz.

Es ist deshalb gerade fir epilepsiekranke Miitter wichtig, bereits wahrend der Schwangerschaft die Betreuungssituation des
Sauglings im familidaren Umfeld/Freundeskreis zu thematisieren und sich ein , privates Unterstitzerfeld” aufzubauen.

Informationsmaterial / Kontaktadressen

Jedes Bundesland publiziert unterschiedliche Broschiiren zu familienunterstiitzenden Hilfen, die man bestellen oder in den
Blirgerbiiros, Blirgeramtern abholen kann. Diese enthalten meist auch ein umfangreiches Adressenverzeichnis mit
Beratungsstellen, Ansprechpartnern.

Dariiber hinaus werden auch vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend ganz unterschiedliche
Publikationen kostenlos angeboten, die auch online (lbers Internet) bestellt werden kénnen.

Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend

Postadresse: 11018 Berlin

Webseite: www.bmfsfj.de

Besonders ausfihrlich und empfehlenswert ist die folgende Broschiire

"Assistenz bei der Familienarbeit fiir behinderte und chronisch kranke Eltern" (Ratgeberreihe Band 1)“, herausgegeben vom
Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern.

Diese Broschire kann Uber das o.g. Bundesministerium bestellt werden
(http://www.bmfsfj.de/Kategorien/Publikationen/Publikationen,did=4816.html)

oder direkt beim Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern e.V. BbE e.V.:

Lerchenweg 16, 32584 Lohne, Tel.: 05732 / 6307, Fax: 05732 / 689572

Mail: Behinderte.eltern@gmx.de http://www.behinderte-eltern.com
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Webtipps

Empfehlung bei Kinderwunsch und Schwangerschaft:

Zur Vorbeugung von Fehlbildungen des Gehirns und des Riickenmarkes beim Kind Einnahme des Vitamins Folsaure.

Infos Uber: http://www.mainzermodell.de/content/Folsaeure.50.0.html Bei Epilepsie gilt allerdings eine noch héhere Dosis von
Folsdure, siehe Literaturhinweis Ried/Beck-Mannagetta

Internationales Register von Schwangerschaften unter Antiepileptika: www.dgfe.info unter ,,EURAP*.
Wir kdnnen keine Verantwortung fir die Inhalte der Webseiten Gibernehmen.
Informationen tiber Epilepsie sind auch erhiltlich tiber:

Deutsche Epilepsievereinigung/einfalle, Zillestr. 102, 10585 Berlin, tel 030/3424414, fax 030/3424466; Internet: www.epilepsie-vereinigung.de
Stiftung Michael, Alsstr. 12, 53227 Bonn, Tel: 0228 - 94 55 45 40 Fax: 0228 - 94 55 45 42 Internet: www.Stiftung-Michael.de
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