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JAHRESTAGUNG ARBEITSWELT

Jahrestagung der Schweizerischen Vereinigung der Eltern epilepsiekranker Kinder

«ZWISCHEN SCHULBANK UND ARBEITSWELT»:

Von Rita Schnetzler

«ParEpi», die Schweizerische Vereinigung der Eltern epilep-

siekranker Kinder, widmete ihre diesjahrige Wochenendtagung dem Thema
«Zwischen Schulbank und Arbeitswelt: Jugendliche mit Epilepsie suchen
Wege ins (Berufs-)Gliick». Ziel dieser Tagung war es, Wege der Berufsfin-

dung fiir Jugendliche mit Epilepsie aufzuzeigen. Damit die Eltern moglichst

umfassend von der Veranstaltung profitieren konnten, hatte die Organisa-

torin neben Vertreterinnen der Epilepsie-Klinik in Ziirich sowie dem Padago-

gen Jiirg Jegge und der Psychotherapeutin Ursula Hoffmann auch Vertrete-

rinnen und Vertreter verschiedener Berufsbildungsinstitutionen eingeladen,
die ihr Angebot in Workshops vorstellten. Zudem informierten Mitarbeiten-

de der IV-Stelle des Kantons Luzern Uber die erstmalige berufliche Ausbil-

dung im Rahmen der Invalidenversicherung.

Die ersten Erfahrungen, die ein
« Jugendlicher in der Berufswelt

macht, sind oft entscheidend fur seine
zukUnftige Einstellung zur Arbeit. Der
ersten Berufswahl kommt deshalb eine
grosse Bedeutung zu», stellte Ingrid
Blattler, Mitarbeiterin des Sozialdienstes
der Schweizerischen Epilepsie-Klinik in
Zurich, an der diesjéhrigen Wochen-
endtagung der Schweizerischen Verei-
nigung der Eltern epilepsiekranker Kin-
der (ParEpi ) fest. Diese Tagung fand am
1. und 2. November in Dulliken bei OI-
ten statt und war dem Thema «Zwi-
schen Schulbank und Arbeitswelt — Ju-
gendliche mit Epilepsie suchen Wege

Regina Henggeler von der ParEpi-Geschafts-
stelle leitete die Tagung.
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ins (Berufs-)Glick» gewidmet. Blattlers
Aussage zur Bedeutung der ersten Be-
rufswahl gilt fir gesunde Jugendliche
selbstverstandlich ebenso wie fir Ju-
gendliche mit Epilepsie. Epilepsiekranke
Jugendliche, die nicht anfallsfrei sind,
mussen jedoch bei ihrer Berufswahl ne-
ben der «personlichen Interessenlage»
und ihren intellektuellen und/oder
handwerklichen Fahigkeiten zusatzlich
die krankheitsbedingten Einschrankun-
gen beachten. Blattler empfahl den El-
tern dieser Jugendlichen, vor der Be-
rufsberatung die nétigen medizinischen
und neuropsychologischen Abklarun-
gen vornehmen zu lassen, damit die oft
Uberlasteten Berufsberater der IV-Stel-
len auf moglichst vollstandige und aus-

fuhrliche  Unterlagen  zurtickgreifen
koénnen.
Abkldrungen

vor der Berufsberatung

Im  Berufsfindungsprozess  epilepsie-
kranker Jugendlicher kommt den Eltern
gemass Blattlers Erfahrung im Allgemei-
nen eine wichtige Rolle zu. Oft seien sie
dem Jugendlichen beim Vergleich sei-
nes Wunsch-Selbstbildes mit der Rea-
litdt wichtige Gesprachspartner. Wenn
der Verdacht besteht, dass bei einem
Jugendlichen zusatzlich zur Epilepsie
eine Teilleistungsschwache oder eine
geistige Behinderung vorliegt, die nicht
direkt mit der Epilepsie zusammen-
hangt, aber mdglicherweise dieselbe
Ursache hat (zum Beispiel Sauerstoff-
mangel bei der Geburt), empfiehlt
Blattler eine neuropsychologische Ab-

EPILEPSIE UND BERUFSFINDUNG

klarung. Diese kann zum Beispiel in ei-
ner Epilepsie-Klinik vorgenommen wer-
den. Mittels verschiedener Tests werden
dabei Hirnfunktionen wie die Gedacht-
nisleistung, die Konzentrationsfahig-
keit, die Sprachverarbeitung, das réaum-
liche Vorstellungsvermégen und das
Wahrnehmungsvermégen gepriift. All-
fallige Defizite konnen zum Teil gezielt
trainiert werden (zum Beispiel Gedacht-
nistraining). Wenn ein Zusammenhang
zwischen einem Leistungsdefizit und
der medikamentésen Therapie vermu-
tet wird, sollte mit dem behandelnden
Neurologen abgekldrt werden, ob die
Medikation modifiziert werden kann
(siehe auch Kasten: «Maoglichkeiten der
Behandlung»). Fir die Berufsberatung
ergeben sich aus dem neuropsychologi-

Jiirg Jegge leitet seit tiber zwolf Jahren den
«Martplatz», eine «Lernstatt fiir Jugendliche
mit Startschwierigkeiten».

schen Befund wichtige Hinweise auf die
Berufseignung des Jugendlichen, denn
oft beschranken sich die Defizite auf ei-
nen oder mehrere Teilleistungsbereiche,
wahrend andere Hirnfunktionen véllig
intakt sind.

Bei der Beurteilung der Fahigkeiten
mussen neben der allgemeinen Intelli-
genz und besonderen Féhigkeiten oder
Defiziten auch die «Grundarbeitsfahig-
keit» und die sozialen Fahigkeiten
berlcksichtigt werden. Gemass Blatt-
lers Erfahrung hangen Probleme am Ar-
beitsplatz oft eher mit Defiziten in den
beiden letztgenannten Bereichen zu-
sammen. Zur Grundarbeitsfahigkeit
gehort die Selbstandigkeit, die realisti-
sche Selbsteinschatzung, die Frustra-
tionstoleranz und vieles anderes mehr.
Auch die Art, wie der Betroffene mit



seiner Krankheit umgeht, hat einen
grossen Einfluss auf seine beruflichen
Chancen. Gemadss Blattler kann das
selbstandige Fuhren eines Anfallskalen-
ders, in den jedes Anfallsereignis nach
Datum und Uhrzeit mit einem Symbol
(je nach Schweregrad des Anfalles) ein-
getragen wird, dem Betroffenen den
Umgang mit der Epilepsie erleichtern.
Zudem ist ein serits gefthrter Anfalls-
kalender ein wichtiges Hilfsmittel fur
die Beurteilung der Art und des Aus-
masses der anfallsbedingten beruf-
lichen Einschrankungen.

Die «Anfallscharakteristik»

Sibylle Ried, leitende Arztin mit den
Schwerpunkten Diagnostik, Pharmako-
logie und Sozialmedizin an der Epilep-
sie-Klinik Zurich, betonte an der «Par-
Epi-Tagung», dass die Anfalle selber bei
der Berufswahl eine grosse Rolle spie-
len. Hier liegt ihres Erachtens eine wich-
tige Aufgabe der spezialarztlichen Be-
treuungsperson: Es ist entscheidend,
dass sie die Berufsberatungsstelle rich-
tig und genau Uber die Art und die

Haufigkeit der Anfalle informiert, damit

die beruflichen Moglichkeiten des Ju-

gendlichen und damit auch seine Chan-
cen auf berufliche Integration nicht
unnodtig eingeschrankt werden. Die

«Anfallscharakteristik» ergibt sich in er-

ster Linie aus dem genauen Studium

des Anfallskalenders sowie weiteren

Angaben von Bezugspersonen und al-

lenfalls des Betroffenen selbst. Wichtige

Elemente dieser «Charakteristik» sind

Angaben

— zum Verlauf der Anfalle: Bewusst-
sein, Haltungsfahigkeit und -kontrol-
le wahrend dem Anfall, Verletzungs-
gefahr,

— zum Zeitpunkt des Auftretens von
Anfallen: Anfallsausloser, tages- und
jahreszeitliche Bindungen und

— zur Situation nach dem Anfall: zum
Beispiel Dauer der Erholungsphase,
Betreuungsbedarf nach dem Anfall.

Kommt es nur sehr selten zu einem An-
fall, treten die Anfalle ausschliesslich
aus dem Schlaf heraus auf oder hat der
Betroffene tagslber seit langem aus-
schliesslich leichte Anfalle ohne Verlust
des Bewusstseins.und der Haltungskon-
trolle, so bedeutet dies fur die berufli-
che Téatigkeit keine Einschrankung. An-
dernfalls kommen zum Beispiel Berufe,
die mit der Arbeit an gefdhrlichen Ma-
schinen verbunden sind, und pflegeri-
sche Berufe im Allgemeinen nicht in
Frage.

Viele epilepsiekranke Menschen ha-
ben im Laufe des Lebens mit ihrer
Krankheit «persénliche Schutzmecha-
nismen» entwickelt: Bei rund der Halfte

der Epilepsiekranken tritt vor dem An-
fall ein Vorgefiihl (Aura — siehe Kasten)
auf. Die Aura erlaubt es ihnen haufig,
sich noch rechtzeitig in Sicherheit zu
bringen, sich zum Beispiel auf den Bo-
den zu setzen oder gefahrliche Gegen-
stande aus der Hand zu legen. Auch
durch das Vermeiden von anfallsauslé-
senden oder -beglinstigenden Faktoren
(zum Beispiel Einhalten eines regelmads-
sigen Schlaf-’Wachrhythmus, zuverlds-
sige Medikamenteneinnahme, Vermei-
den von Alkoholkonsum) kénnen viele
Betroffene die Anfallshaufigkeit und
damit die anfallsbedingten Einschran-
kungen drastisch reduzieren. Von der
Entscheidung flr einen Beruf, der mit
anfallsauslosenden oder -begtinstigen-
den Faktoren (z.B. unregelmassigen Ar-
beitszeiten) verbunden ist, muss im All-
gemeinen abgeraten werden.

Berufsfindung

Jugendliche mit nur kleinen Einschran-
kungen und hochstens seltenen, leich-
ten Anféllen wenden sich im Normalfall
an allgemeine Berufsberatungsstellen.
Bei ihnen stellt sich die Frage, ob sie die
Epilepsie gegentiber dem zuklnftigen
Arbeitgeber erwahnen mussen (in der
Schweiz besteht keine «Offenbarungs-
pflicht» gegentber dem Arbeitgeber).
Diese Frage sollte mit der behandeln-
den neurologischen Fachperson bespro-
chen werden. Fur Jugendliche mit mitt-
leren oder schweren Einschrankungen
empfiehlt sich eine Berufsberatung auf
der fur sie zustandigen kantonalen V-
Stelle. Aus moglichst vollstandigen Un-
terlagen mit Angaben der facharztli-
chen Betreuungsperson und des Neu-
ropsychologen sowie von Therapeutin-
nen, Lehrpersonen, Eltern und allenfalls
weiteren Bezugspersonen ergibt sich
fur den Berufsberater oder die -berate-
rin ein detailliertes Bild Uber krankheits-
bedingte Einschrankungen und allfalli-

ge zusatzliche Defizite. Diese Informa-
tionen sollten bei der Berufsfindung
berticksichtigt werden, sie ersetzen
aber in keiner Weise die Auseinander-
setzung des Jugendlichen mit seinen
Neigungen, Fdhigkeiten und Wln-
schen.

Wenn sich konkrete Berufswiinsche
abzeichnen, muss nach einem geeigne-
ten Ausbildungsplatz in der Privatwirt-
schaft oder in einer Ausbildungsinstitu-
tion fur Behinderte gesucht werden. An
der «ParEpi-Tagung» berichtete die
Mutter eines unterdessen bereits 27-
jéhrigen Sohnes Uber ihre Erfahrungen
in dieser Phase der Berufsfindung. Zu-
sammen mit ihrem Mann nahm sich
diese Mutter jeweils einen Tag Zeit, um
mit ihrem Sohn Institutionen zu besu-
chen, die fur ihn in Frage kamen. Ihr
Junge habe dabei jeweils schnell ge-
spirt, ob die betreffende Institution
ihm zusage. Eine Schnupperlehre er-
leichterte ihm die definitive Entschei-
dung. Ruckblickend findet die Mutter
es wichtig, Jugendlichen in dieser Phase
gentigend Zeit zu lassen, um zu einer
eigenen Entscheidung zu gelangen. Die
Vertreter der IV-Stelle Luzern machten
in ihrem Workshop auf die Méglichkeit
von Berufsfindungsjahren aufmerksam.
Zudem konnen in gewissen Institutio-
nen «Berufsreifungsjahre», Praktika
und/oder Berufsabklarungen absolviert
werden. Behinderungsbedingte Mehr-
kosten fir vorberufliche Abklarungen
und fir Schnupperlehren in Institutio-
nen koénnen nach Angaben der Mitar-
beitenden der [V-Stelle Luzern von
der Invalidenversicherung Gibernommen
werden.

Ausbildungsmaoglichkeiten

An der «ParEpi-Tagung» stellten ver-
schiedene Berufsbildungs- und Beschaf-
tigungsstatten fur Behinderte ihr Ange-
bot vor. Einige dieser Institutionen bie-

Aufmerksame Zuhorerinnen und Zuhérer: Ingrid Blattler, Hugo Brunner, Jiirg Vogel, Jiirg Jegge
und Sibylle Ried beantworteten Fragen aus dem Publikum.
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ten ausschliesslich Lehren, BIGA-Anleh-
ren und/oder IV-Anlehren an. Andere
verfligen zudem Uber Beschaftigungs-
und/oder geschitzte Arbeitsplatze fur
Jugendliche und Erwachsene, welche
den Anforderungen einer Berufsausbil-
dung oder nach absolvierter Ausbil-
dung den Anforderungen des freien Ar-
beitsmarktes nicht gewachsen sind. Die
Leistungen der IV im Bereich Berufsbil-
dung umfassen insbesondere die
Deckung invaliditatsbedingter Mehrko-
sten der erstmaligen Berufsausbildung,
der beruflichen Neuausbildung von Ver-
sicherten, die nach dem Eintritt der In-
validitat eine ungeeignete und auf die
Dauer unzumutbare Erwerbstatigkeit
aufgenommen haben, der beruflichen
Weiterausbildung, sofern dadurch die
Erwerbsfahigkeit wesentlich verbessert
werden kann oder der Vorbereitung auf
eine Hilfsarbeit oder auf eine Tatigkeit
in einer geschutzten Werkstatte. Die
Berufsberater der IV-Stellen unterstit-
zen Jugendliche mit Anspruch auf IV-
Leistungen nicht nur bei der Berufswahl
und Berufsfindung, sondern nach voll-
endeter Ausbildung soweit als moglich
auch bei der Stellensuche.

Massgeschneiderte
Ausbildungen

Neben den Institutionen, die ihr Ange-
bot in den Workshops prasentierten,
hatte die Organisatorin der ParEpi-Jah-
restagung, Regina M. Henggeler von
der ParEpi-Geschéftsstelle, in Jirg Jeg-
ge den Vertreter einer «etwas ausserge-
wohnlichen» Ausbildungsinstitution fir
die Mitwirkung an der Tagung gewin-
nen kénnen. Jirg Jegge, Pddagoge und
Autor verschiedener Blicher, leitet seit
Gber zwolf Jahren die Stiftung Mart-
platz, eine «Lernstatt» fur «Jugendliche
mit Startschwierigkeiten» im Zurcher
Oberland. Der «Maértplatz» verfugt
Gber rund 20 Ausbildungsplatze und ist
meist «bumsvoll». Jegges Beitrag an
der «ParEpi-Tagung» bestand denn
auch weniger im Vorstellen seiner eige-
nen Institution als mogliche Ausbil-
dungsstatte fur die Séhne und Tochter
der Tagungsteilnehmenden als vielmehr
im Vermitteln von Tips und Anregun-
gen zum Vorgehen bei der Suche nach
massgeschneiderten Ausbildungsmog-
lichkeiten. Jegge ist namlich der An-
sicht, dass das «Martplatz»-Konzept
mit seinen individuellen Ausbildungs-
platzen —im Martplatz werden zum Bei-
spiel Bliihnenhandwerker, Mdobelschrei-
ner, Fotofach-Angestellte und ein Jour-
nalist ausgebildet — keineswegs einma-
lig bleiben muss. Wenn ein sprachlich
sehr begabter Jugendlicher mit Real-
schulausbildung und «grossem Loch»
im mathematischen Bereich im «Mart-
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Epileptischer Anfall

Bei einem epileptischen Anfall ist das Zusammenspiel zwischen erregenden und
hemmenden Nervenzellen im Gehirn vorlbergehend gestort. Gentigend starke
Reize konnen bei jedem Menschen zu einem epileptischen Anfall flihren. Von
einer Epilepsie spricht man erst dann, wenn wiederholt epileptische Anfélle spon-
tan auftreten. Der epileptische Anfall ist ein Symptom, das durch verschiedenste
Erkrankungen oder Verletzungen des Gehirns oder durch aussergewohnliche Be-
dingungen (z.B. starke Unterzuckerung oder Alkoholentzug nach langjéhrigem
starken Alkoholkonsum) hervorgerufen werden kann.

Formen der Epilepsie

Die Klassifikation der epileptischen Anfalle orientiert sich an der Klinik, den vom
Patienten empfundenen und von ihm oder anderen beobachteten Anfallssym-
ptomen und an der Atiologie, der auf die Ursache zielenden Diagnostik vor allem
durch Aufzeichnung der elektrischen Aktivitat der Nervenzellen des Gehirns mit-
tels EEG (Elektroenzephalogramm). Treten die abnormen elektrischen Erregungen
nur in einer bestimmten, mehr oder weniger begrenzten Gehirnregion auf, so
spricht man von einem fokalen Anfall. Beim einfachen fokalen Anfall bleibt das
Bewusstsein fur die Dauer des gesamten Anfalls vollig ungestort. Ist das Bewusst-
sein des Patienten wahrend eines fokalen Anfalls gestort, so dass er zeitweise
nicht auf Reize von aussen reagieren kann, so spricht man von einem komplex fo-
kalen Anfall. Wenn das gesamte Gehirn am Anfall beteiligt ist, sich die abnormen
elektrischen Entladungen also von Beginn des Anfalls an gleichméssig auf das ge-
samte Gehirn ausbreiten, so spricht man von einem generalisierten Anfall. Gene-
ralisierte und komplex fokale Anfalle konnen sich aus einem einfachen fokalen
Anfall entwickeln. Die Phase des Anfalls, die der Patient in diesen Féllen zu Be-
ginn des Anfalls bewusst erlebt, wird Aura genannt. Die Aura kindigt dem Pati-
enten haufig noch rechtzeitig das mogliche Auftreten einer Bewusstseinsstérung
an, so dass ihm gentigend Zeit bleibt, sich «in Sicherheit zu bringen». Bei kom-
plex fokalen Anfallen treten haufig Automatismen (unwillkirliches Fortfiihren
von begonnen oder Ausfiihren von neuen Aktivitaten) auf. Generalisierte Anfalle
werden landlaufig etwa in den grossen Anfall und «kleine Anfélle» unterteilt. Oft
assoziiert der Laie mit Epilepsie einzig den grossen oder «tonisch-klonischen» An-
fall (Grand mal), bei dem der Patient das Bewusstsein verliert und deshalb zu Bo-
den strzt, wenn er nicht gerade sicher sitzt oder liegt. Der grosse Anfall ist zwar
der haufigste generalisierte Anfall, jedoch nur eine von zahlreichen Erschei-
nungsformen der Epilepsie. Aussenstehende kénnen bei Anféllen lediglich daftir
sorgen, dass sich der Betroffene nicht verletzt und frei atmen kann, indem sie um-
stehende Gegenstande entfernen (den Patienten nicht festhalten!).

Moglichkeiten der Behandlung

Bei vielen Patienten konnen anfallsauslosende oder anfallsbegtinstigende Fakto-
ren festgestellt werden. Durch konsequentes Meiden maglicher Auslosefaktoren
konnen in vielen Féllen erstmalig aufgetretener Anféalle weitere Anfalle vermieden
werden. Bei wiederholten Anfallen ist jedoch im Allgemeinen eine medika-
mentose Behandlung nétig, die bei rund zwei Dritteln aller Patienten nach einer
mehr oder weniger langen Phase des Ausprobierens zur Anfallsfreiheit fiihrt. The-
rapieziel bei Patienten mit Epilepsie ist die Anfallsfreiheit mit moglichst wenigen
unerwinschten Nebenwirkungen der Medikamente. Gelegentlich werden auch
epilepsiechirurgische Eingriffe (operative Entfernung oder Reduktion des epilep-
togenen Fokus) durchgefthrt.

platz» eine Ausbildung zum Journali-
sten absolvieren kann, so ist die zu-
grundeliegende Idee der «Forderung
der Stdarken» seiner Meinung nach
durchaus allgemein anwendbar.

Mit der Berufsberatung der IV-Stel-
len und mit anderen «Amtern» hat Jeg-
ge nach eigenen Angaben bisher gute
Erfahrungen gemacht. Wenn es ihm
gelungen sei, diese flr seine Sache zu
begeistern, habe er die Mitarbeitenden
von Amtern immer als kooperativ und
engagiert erlebt. Jegge ermutigte die
Eltern, eigene Anliegen gentigend ernst
zu nehmen, und phantasievoll, hart-
nackig und selbstbewusst daftr einzu-
stehen. Gerade Zusammenschlisse von
Betroffenen wie die ParEpi sind seiner

Meinung nach eine gute Maoglichkeit,
um sich gemeinsam fir die Anliegen
benachteiligter Jugendlicher einzuset-
zen. Jegge erinnerte aber auch daran,
dass Arbeit keineswegs das ganze Le-
ben sei. Angesichts der hohen Arbeits-
losigkeit  erhalten  ausserberufliche
Selbstverwirklichungs- und  Entwick-
lungsmoglichkeiten  seiner Meinung
nach eine immer grossere Bedeutung.

Quellen: «Arbeit und berufliche Rehabilitation
bei Epilepsie», R. Thorbecke / D. Janz / U. Specht.
1. Auflage 1995. Hrsg.: Stiftung Michael, Miinz-
kamp 5, 22339 Hamburg.

«Abfall Gold»: Uber einen moglichen Umgang
mit «schwierigen Jugendlichen», Jirg Jegge.
Zytglogge Verlag, Gumligen, 1991

Quelle: «Vom Anfall bis zur Zusammenarbeit»,
S.Ried; G. Schiiler. Berlin, Blackwell-Wiss., 1993
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