Wissen und Hilfe zur Selbsthilfe

famoses — ein modulares Schulungsprogramm Epilepsie fiir Familien

Die Tatsache, dass die Diagnose Epilepsie noch immer mit zu einer Stigmatisierung,

zu einer Verunsicherung der Familien und deren Umfeld (Kindergarten, Schule, Sport-

gruppen etc.) fuhrt, erfordert eine Verbesserung der Information sowohl der betroffe-

nen Patienten als auch ihrer Bezugspersonen. Als Teil des umfassenden Behand-

lungskonzeptes epilepsiekranker Patienten wurden verschiedene Schulungskonzepte

far Erwachsene (MOSES), Jugendliche (Flip-Flap) und Kindern mit ihren Eltern (famo-

ses) entwickelt, die auch in der Schweiz in deutscher Sprache angeboten werden.

Von Alexandre N. Datta und Gabriele Wohlrab

as Wissen um ihre Erkrankung ist fur Pa-
tienten mit chronischen Erkrankungen
eine wesentliche Voraussetzung, um den
Alltag mit immer komplexer werdenden
sozialen Anforderungen zu bewaltigen. Verschiedene
Studien zeigen jedoch, dass der Kenntnisstand er-
wachsener Patienten mit Epilepsie Uber diese Erkran-
kung, ihre Behandlungsmaoglichkeiten und Folgen oft
lUickenhaft ist beziehungsweise Fehlinformationen
und Vorurteile bestehen (1, 2).
Eine Fulle an Informationen wird mittlerweile via In-
ternet, Fernsehen, Fachblchern etc. angeboten. Als
direkter Weg der Wissensvermittlung und des Erfah-
rungsaustausches wurden in den letzten Jahren ver-
schiedene Schulungsprogramme entwickelt (3, 4).
Eines dieser im deutschsprachigen Raum verbreiteten
Programme ist MOSES, das modulare Schulungs-
programm Epilepsie. Es ist als interaktives Programm
fur erwachsene Patienten konzipiert, das einerseits
der Wissensvermittlung dient, andererseits den psy-
chosozialen Aspekten breiten Raum lasst. MOSES
wendet sich ausschliesslich an erwachsene Patienten
mit Epilepsie. Die Problematik des mangelnden Wis-
sens um die Erkrankung und Krankheitsbewaltigung
im Alltag betrifft jedoch Kinder mit Epilepsie und ihre
Eltern beziehungsweise Betreuungspersonen in glei-
chem Masse. Bei erkrankten Kindern beinhalten diese
Aspekte noch eine weitere Dimension: Wie wirkt sich
die Krankheit auf die korperliche und kognitive Ent-
wicklung und somit auf die Zukunftsperspektive aus?
Dies ist eines der Themen (Module), die in dem am
MOSES-Konzept orientierten Schulungsprogramm fa-
moses (MOSES fur Familien) aufgegriffen werden.
famoses (modulares Schulungsprogramm Epilepsie
far Familien) ist ein interaktives Schulungsprogramm
fir Kinder mit Epilepsie und ihre Eltern (b, 6). Es hat
sich zum Ziel gesetzt, epilepsiespezifisches Wissen zu
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vermitteln, um Informationsdefizite zu vermindern,
die Compliance der kindlichen Patienten und ihrer El-
tern zu erhohen, deren Eigeninitiative zu unterstutzen,
die innerfamilidre Krankheitsbewaltigung zu erleich-
tern und als ein Baustein den Weg fur eine moglichst
glnstige Entwicklung betroffener Kinder mitzuberei-
ten. Dieses Programm wurde von einer interdiszipli-
naren Arbeitsgruppe aus Kinderarzten (Neuropadi-
atern), Psychologen, Sozial- und Heilpadagogen
entwickelt, die alle Uber eine langjahrige Erfahrung im
Umgang mit epilepsiekranken Kindern, auch mit ei-
nem eigenen anfallskranken Kind, verfugen. Das Pro-
gramm wurde in verschiedenen deutschen Epilepsie-
zentren evaluiert. Kurse beziehungsweise Schulungen
werden in der Schweiz seit Oktober 2005 in zirka jahr-
lichen Abstanden angeboten.

Ziele des Programms

Ziele des Programms famoses sind die Wissensver-
mittlung Uber die Krankheit Epilepsie bei Kindern, die
Verbesserung des Krankheitsverstandnisses und die
Forderung der Eigeninitiative zur Krankheitsbewalti-
gung. Das Programm soll Familien helfen, glnstige
Voraussetzungen fur die Entwicklung ihrer betroffe-
nen Kinder zu schaffen und Lebensqualitat fur die
ganze Familie (zurlck-)zugewinnen (7abelle 1). Die
Schulung soll dazu beitragen, Beflrchtungen und un-
angemessene Einschrankungen der Familien und der
anfallskranken Kinder abzubauen. In der Langzeit-
perspektive soll die psychosoziale Situation durch
Reduktion der Anfallshaufigkeit gunstig beeinflusst
werden (z.B. weniger Fehlzeiten in der Schule oder
Berufsausbildung, Spitalaufenthalte seltener notig).
Somit wird ein gesundheitsokonomischer Aspekt im
Hinblick auf krankheitsbezogene Folgekosten einbe-
zogen. Deshalb wird die Integration von Schulungs-
programmen in die Gesamtversorgung von Kindern

Wissen vermit-

teln und die
Eigeninitiative

bei Kindern und

Eltern fordern.
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Abbildung 1: Die virtuelle Schiffsreise bringt die Kinder zu verschiedenen Inseln mit Informationen zur Epilepsie und Tipps fiir den Alltag (aus Kursbuch famoses; Abdruck mit freundlicher Geneh-

migung des Bethel-Verlags Bielefeld).

mit Epilepsien angestrebt, wie es in etlichen deut-
schen Epilepsiezentren bereits «zur Routine» gehort.

Ein Kinder- und

ein Elternprogramm

famoses besteht aus zwei Teilen: dem Kinderpro-
gramm und dem Programm flr Eltern und Betreu-
ungspersonen, im Weiteren der Einfachheit halber
nur Elternprogramm genannt. Die Materialien, beste-
hend jeweils aus einem Arbeits- und Leseteil und
einem Trainerordner fur die Kinder- und Erwachse-
nenschulung, sind aufeinander abgestimmt. Die
Module (Schulungseinheiten) dauern jeweils 60 bis
90 Minuten und lassen breiten Raum fur Fragen und
Diskussionen. Der zeitliche Rahmen umfasst insge-

Tabelle 1:

Ziele des Programms famoses

e Wissensvermittlung tiber die Erkrankung Epilepsie
e Reduktion von Informationsdefiziten und Fehlinformationen bei Betroffenen und

ihren Angehdrigen

e verbessertes Krankheitsverstandnis einschliesslich der emotionalen und sozialen

Auswirkungen

e erleichtertes Krankheits-«<Management» im Alltag
e Starkung der Eigeninitiative der Betroffenen und ihrer Angehdrigen
e Unterstiitzung einer gesundheitsfordernden Entwicklung der betroffenen Kinder

und Jugendlichen
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samt 10 bis 14 Zeitstunden. Der Schulungskurs er-
streckt sich Uber 2 Tage. Die Eltern und Kinder haben
die Moglichkeit, am Kursort in einem Hotelzimmer zu
Ubernachten. Ein gemeinsames Abendessen wird von
Seiten der Eltern und der Kinder sehr gerne genutzt,
um sich untereinander auszutauschen und neue Ver-
bindungen zu knupfen.

Die Kurse in der Schweiz werden durch die Schweizer
Stiftung Epi-Suisse/ParEpi mitorganisiert und finan-
ziell unterstltzt. Sie werden an einem Wochenende
an verschiedenen Orten in der deutschsprachigen
Schweiz durchgefuhrt. Die Anmeldung fur den Kurs
erfolgt Uber die Stiftung Epi-Suisse/ParEpi (weitere
Informationen: www.epi-suisse.ch, E-Mail: info@epi-
suisse.ch oder bei der Fachorganisation Schweize-
rische Liga gegen Epilepsie www.epi.ch, E-Mail:
info@epi.ch).

Die Kurse werden von zertifizierten Trainern geleitet,
die den Berufsgruppen Neuropadiater (padiatrische
Epileptologen), Kinder- und Jugendpsychologen,
Heilpadagogen, Sozialpadagogen oder EEG-Assisten-
ten (Fachangestellte fur neurophysiologische Dia-
gnostik) angehoren und Uber eine mehrjahrige Be-
rufserfahrung im Umgang mit epilepsiekranken
Kindern verfugen.

Die Kinder- und Elternschulungen sind nicht strikt an-
einandergekoppelt, das heisst, es konnen auch Eltern
teilnehmen, deren Kinder zu jung sind oder aufgrund
einer geistigen Behinderung nicht in das Schulungs-
programm flr Kinder einbezogen werden konnen.
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Das Kinderprogramm:

eine virtuelle Schiffsreise

famoses fur Kinder wendet sich an Kinder zwischen
zirka 7 und 12 Jahren, also an Schulkinder, die lesen
und schreiben konnen. Der Entwicklungsstand ist
aber entscheidender als das Lebensalter. Auch Kinder
mit erheblichen Teilleistungsproblemen, wie sie bei
anfallskranken Kindern gehauft zu finden sind, kon-
nen daran teilnehmen. Im Kinderprogramm wird der
Terminus «Schulung» durch «Kurs» ersetzt, um bei
den Kindern nicht die Assoziation eines Schulunter-
richts zu erwecken.

Dieser Kurs ist als virtuelle Schiffsreise konzipiert, auf
die sich die Kinder zusammen mit den Trainern bege-
ben. Die Reise steht unter dem Motto des englischen
Sprichworts «Ein Schiff ist sicher im Hafen, aber dafur
werden Schiffe nicht gebaut». Dieses Sprichwort
greift einen Grundkonflikt auf, der mit jeder chroni-
schen Erkrankung verbunden sein kann: Der Wunsch,
die Kinder vor den Risiken der Krankheit zu schutzen,
kann dazu fuhren, dass «das Schiff im Hafen bleibt»
und sein Kapitan nicht lernt, mit Wind und Wellen,
also mit den zahlreichen Anforderungen des Lebens
zurechtzukommen. Ziel der Reise ist, Kapitan auf dem
eigenen Lebensschiff zu werden.

Auf ihrer Reiseroute besuchen die Kinder verschie-
dene Inseln (Abbildung 7). Auf der «Felseninsel» wird
zum Beispiel besprochen, wie viele Menschen eine
Epilepsie haben, welche Probleme damit verbunden
sein konnen und dass es fur Probleme auch haufig
Losungsmoglichkeiten gibt, wenn man aktiv danach
sucht. Es werden Regeln besprochen, die mit einer
Epilepsie verbunden sind, wann diese Regeln sinnvoll
und wann sie unnotig sind. Auf der «Vulkaninsel» wird
erklart, wo und wie die Anfalle im Gehirn entstehen,
wie unterschiedlich Anfalle sein konnen und welche
Ursachen zugrunde liegen konnen. Auf einer weiteren
Insel geht es um die Behandlungsmethoden, in erster
Linie die medikamentose Therapie. Der Weg der Me-
dikamente durch den Korper wird bildlich dargestellt,
spielerisch nachvollzogen und die Notwendigkeit der
regelmassigen Tabletteneinnahme betont. Auf der
letzten Station erreichen die Kinder die «Leuchtturm-
insel». In Quizform werden die wichtigsten Informa-
tionen, die im Kurs vermittelt wurden, noch einmal
wiederholt. Die Kinder erhalten ihr Kapitanspatent
und kehren zum Hafen zurlck.

Kurz zusammengefasst vermittelt der Kurs medizini-
sches Wissen, das den Kindern erleichtern soll, die
Symptome der Krankheit, ihre Behandlung und man-
che Besonderheiten der Lebensgestaltung besser zu
verstehen. Die Kinder kdnnen zudem ihre eigenen
Kompetenzen im Umgang mit Epilepsie trainieren, zum
Beispiel: Wie erklare ich anderen meine Krankheit?
Die gewahlte Methodik und Didaktik orientiert sich an
der Entwicklungsstufe der Kinder. Sie sind in ihrem
Denken auf konkrete Anschauung und Erfahrung an-
gewiesen. Die Sachverhalte mussen deshalb in einer
gut verstandlichen Sprache erklart und grafisch ver-
anschaulicht werden. Das theoretische Wissen muss
im Handeln erfahrbar sein und Spass machen. Dies
geschieht durch Rollen- und andere abwechslungsrei-
che Spiele, Gruppenarbeit, Malen und so weiter.
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Abbildung 2: Im Kursbuch fiir Erwachsene wird neben der Wissensvermittlung an die Eltern auch erldutert, wie man
Sachverhalte den Kindern erkidren kann (aus Kursbuch famoses; Abdruck mit freundlicher Genehmigung des Bethel-
Verlags Bielefeld).

Das Elternprogramm: Wissen ver-
tiefen und Strategien entwickeln
Parallel zum Kinderprogramm wird der «Elternkurs»
angeboten (Abbildung 2), der auch Betreuern epilep-
siekranker Kinder, zum Beispiel in Heimen oder Schu-
len, offensteht. Der Kurs wendet sich an Eltern, die
bereits Uber langere Zeit mit dem Thema Epilepsie
vertraut sind, die ihr Wissen vertiefen mochten und
nach Strategien suchen, mit der Krankheit im Alltag
besser umzugehen. Es werden aber auch Eltern von
Kindern mit neu diagnostizierter Epilepsie angespro-

Tabelle 2:
Erwarteter Schulungserfolg

e Verbesserung epilepsiespezifischen Wissens

e Verbesserung der Krankheitsbewaltigung

e Verbesserung der Unterstiitzung des Kindes zur Selbstandigkeit

* Verringerung epilepsiespezifischer Angste

e Verbesserung des Verhaltens wahrend eines Anfalls

e Verringerung der Familienbelastung

e Verbesserung krankheitsspezifischer Parameter (z.B. Anfallsfrequenz)
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chen. Ihnen wird die Moglichkeit geboten, sich breite-
res Wissen bereits bei Krankheitsbeginn zu erwerben.
Neben den medizinisch und wissensorientierten Mo-
dulen «Basiswissen», «Diagnostik» und «Therapie»
enthalt das Programm Kapitel wie «Leben mit Epilep-
sien, die in breitem zeitlichem Rahmen auf die psy-
chosozialen Aspekte eingehen: Auswirkung der An-
falle auf die taglichen Lebensgewohnheiten, Sinn und
Unsinn von Ge- und Verboten, Angste der Kinder und
Eltern, Stellung der erkrankten Kinder und der gesun-
den Geschwister innerhalb der Familie und so weiter.
Das Modul «Entwicklung und Prognose» befasst sich
vor allem mit der Auswirkung der Epilepsie und ihrer
erforderlichen medikamentosen Behandlung auf die
motorische und kognitive Entwicklung sowie auf
mogliche soziale und schulische Integrationspro-
bleme; es zeigt aber auch Losungsmoglichkeiten und
Hilfe zur Selbsthilfe auf.

Erwarteter Schulungserfolg

Fur das MOSES-Programm wurde in einer kontrollier-
ten, randomisierten Studie unter anderem der signifi-
kante Wissenszuwachs, ein verbessertes Krankheits-
verstandnis, eine reduzierte Anfallsfrequenz und
verbesserte Medikamentenvertraglichkeit gezeigt (7).
Ahnliches wird auch fiir das Programm famoses er-
wartet (Tabelle 2). Im Vordergrund steht dabei die Er-
wartung einer besseren Compliance bezlglich der
konsequenten medikamentdsen Behandlung. Daraus
sollte ein Ruckgang an Notfallsituationen beziehungs-
weise ein verbessertes Management in der hausli-
chen Umgebung und eine seltener erforderliche Hos-
pitalisierung resultieren.

Als Folge des Wissenszuwachses der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen wird eine grossere Selbstandig-
keit der betroffenen Kinder im Umgang mit der Er-
krankung erhofft, wie zum Beispiel Mitverantwortung
bei der taglichen Medikamenteneinnahme, Einsicht in
moglicherweise erforderliche Aktivitatseinschrankun-
gen («Freinachte» etc.) und ein offener Umgang mit
Epilepsie im Gesprach mit Freunden. Auf der anderen
Seite kann durch die Analyse von unsinnigen Alltags-
beschrankungen auch mehr Freiraum entstehen —
Stichwort: Verminderung von «Uberbehiitung».

Das Programm weist direkt in der Schulung, aber
auch im Lesetext des Elternprogramms auf «Hilfen zur
Selbsthilfe» hin: Institutionen, die Unterstltzung bei
finanziellen, juristischen Fragen und sozialen Integra-
tionsproblemen, zum Beispiel im Bereich Schule und
Kindergarten, bieten. Durch Starkung der Eigeninitia-
tiven und des Wissens um Unterstutzungsmoglichkei-
ten wird eine Erleichterung der sozialen Einbettung
epilepsiekranker Kinder und ihrer Familien erwartet.
Es ist geplant, diese Erwartungen mit einer prospekti-
ven Studie zu Uberprufen.

Kritische Anmerkung

Die bisher durchgefihrten Schulungen haben ge-
zeigt, dass der Wissensstand vor allem in den Eltern-
gruppen sehr heterogen ist. Einerseits nahmen El-
ternteile an den Schulungen teil, die bereits Uber eine
langjahrige Erfahrung mit Epilepsie verflugten. Dane-
ben gab es Eltern, mehrheitlich Mutter als Vater, was
auch das hausliche Krankheitsmanagement wider-
spiegelt, bei deren Kindern die Diagnose Epilepsie
erst vor wenigen Monaten gestellt wurde. Neben dem
unterschiedlichen Kenntnisstand und Erfahrungs-
schatz der Bewaltigungsstrategien, der innerhalb der
Gruppe sehr bereichernd sein konnte, erschien die
Perspektive der moglichen schwierigen Langzeit-
verlaufe fur die neu mit Epilepsie konfrontierten Eltern
oft erschreckend. Auf der anderen Seite wird aber der
direkte Erfahrungsaustausch unter den Eltern, vor
allem nach den Schulungen bei und nach gemeinsa-
men Mabhlzeiten, als sehr bereichernd erlebt.
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