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Der Verein Sozialarbeit bei Epilepsie e.V. hat Standards fiir Epilep-
sieberatungsstellen erarbeitet, um die Qualitat der Beratungsstel-
len zu gewdbhrleisten. Diese wurden in der Mitgliederversammlung
vom 13.04.2013 beschlossen. Die Standards wurden der DGfE {iber-
mittelt und in deren Vorstandssitzung am 20.12.13 diskutiert. Es
wurde festgestellt, dass die Standards der Sichtweise der DGfE be-

ziiglich der Anforderungen an Epilepsieberatungsstellen entspre-
chen. Die Zertifizierung von Epilepsieberatungsstellen sollte in der
Kommission ambulante Epileptologie unter Mitwirkung eines vom
Verein Sozialarbeit bei Epilepsie benannten Mitgliedes erfolgen.
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Vom Vereinsvorstand als Position von Sozialarbeit bei
Epilepsie e.V. zu psychosozialen Epilepsieberatungsstellen im

1 Praambel

Historische Quellen belegen, dass
epilepsiekranke Menschen mit
den Industrialisierungsprozessen
im 19. Jahrhundert in eine gesell-
schaftlich randstandige Position
geraten sind. Dies setzt sich bis
zum heutigen Tage fort, obwohl
sich die Behandlungsmoglich-
keiten der Epilepsien dramatisch
verbessert haben und sich diffe-
renzierte technische und soziale
Hilfesysteme entwickelt haben.
Epilepsien sind mit 7 Betrof-
fenen pro 1000 haufige Erkran-
kungen. Thre Auswirkungen auf
die Selbstbestimmung und die
Teilhabe am Leben in der Gesell-
schaftbetreffen alle Lebensphasen

'May TW, Pfifflin M (2013): Aspekte
und Determinanten der Lebensqua-
litat bei Menschen mit Epilepsie in
ambulanter, neurologischer Behand-
lung. Erste Ergebnisse einer bundes-
weiten Follow-up-Befragung (EPI-
DEG-Studie Il). In: Coban |, Lippold M,
Thorbecke R (Hrsg): 12. Fachtagungs-
band Sozialarbeit bei Epilepsie, Be-
thel Verlag Bielefeld (in Druck)

und alle Lebensbereiche — das Fa-
miliensystem, das soziale Netz-
werk, Kindergarten und Schule,
Ausbildung und Beruf, Partner-
schaft, Mobilitit und Freizeit.
Zwei in den letzten Jahren in
Deutschland durchgefiihrte re-
prasentative Studien zeigen, wie
stark Epilepsien sich auf die ein-
zelnen Lebensbereiche auswirken
und werfen zugleich ein Licht auf
den sich daraus ergebenden hohen
Beratungsbedarf. In einer epide-
miologischen Studie 2011/2012 bei
niedergelassenen Nervenidrzten
in Deutschland waren von den
637 iber 15-jahrigen Befragten
nur 59,9 % gegeniiber 76,1% in der
Gesamtbevolkerung erwerbstitig
und 8,5% gegentiber 4,9 % arbeits-
los. Die Lebensqualitit war nied-
riger als in der Gesamtbevélke-
rung. Personen mit Epilepsie fiihl-
ten sich mehr oder weniger stark
eingeschranktin den unterschied-
lichen gesundheitlichen Domi-
nen bzw. Lebensbereichen: 61,3%
im seelischen Wohlbefinden, 55%
in der allgemeinen Gesundheit,

48,5% bei Berufstitigkeit/Aus-
bildung, 46,5% in der korperli-
chen Leistungsfahigkeit, 43,5%
im Bereich Auto/Motorradfah-
ren, 42,4% bei Hobby/Sport/Frei-
zeitaktivititen, 35% hinsichtlich
Partnerschaft, 30,4 % hinsicht-
lich Kontakte zu Freunden?. Ein
gutes Fiinftel fiihlte sich wegen
der Erkrankung mehr oder weni-
ger stark ausgegrenzt, was darauf
verweist, dass Epilepsie noch im-
mer ein Stigma anhaftet. In einer
reprasentativen Erhebung 2008
hielten noch 11% Epilepsie fiir
eine Geisteskrankheit, was mit
dem Wunsch nach Ausschluss
aus zentralen Lebensbereichen,
wie Arbeit oder familidre Netz-
werke, einherging?

Weitere wissenschaftliche
Studien in den USA, Grof$bri-
tannien und Deutschland zeigen,

2ebenda

3Thorbecke R, Pfaefflin M, Balsmeier D,
Stephani U, Coban |, May TW: Einstellun-
gen zur Epilepsie in Deutschland 1967
bis 2008. Z Epileptol 2010, 23:82-97.
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dass eine mit den medizinischen
Behandlungseinrichtungen ver-
netzte, auf die Besonderheiten
und die Vielschichtigkeit der
Epilepsien ausgerichtete speziali-
sierte Beratung zu nachweisbaren
Verbesserungen der Lebensquali-
tat, der beruflichen Situation und
der sozialen Beziehungen der Be-
troffenen fithrt und deutlich ef-
fektiver als allgemeine, nicht auf
Epilepsie spezialisierte Beratung
ist.* In Deutschland sollte es des-
halb moglich sein, eine nachhal-
tige Verbesserung der Lebenssi-
tuation epilepsiekranker Men-
schen durch ein mit den medizi-
nischen Behandlungsangeboten
verzahntes Netz spezialisierter
Beratungsangebote zu erreichen.
Die Beratung setzt zundchst bei
den einzelnen Betroffenen an, be-
zieht aber immer die Familie und
das soziale Netzwerk ein und be-

*Fraser RT Trejo W, Blanchard W:
Epilepsy rehabilitation: evaluating
specialized versus general agency out-
come, Epilepsia 1984 Jun;25(3):332-7.



Mitteilungen der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie e.V.

achtet den sozio-kulturellen Hin-
tergrund mit den besonderen
Deutungsmustern von Epilepsie.

Ein besonders hoher Bedarf
an epilepsiespezifischer psycho-
sozialer Beratung besteht bei
Menschen, die nicht anfallsfrei
werden, bei schulischen und be-
ruflichen Schwierigkeiten, bei
Komorbidititen, wie Depressio-
nen oder Angststérungen oder
bei einer infolge der Erkrankung
krisenhaften Zuspitzung der Le-
benssituation.

Aber schon ein einmaliger
Anfall kann sich auf die berufli-
chen Moglichkeiten und/oder die
Fahrtauglichkeit einschrankend
auswirken und spezielle Unter-
stiitzungsformen notwendig ma-
chen.

Wer epileptische Anfille be-
kommt, ist von Behinderung be-
droht oder behindert im Sinne
des Sozialrechtes. Epilepsiebera-
tung hat die Aufgabe, individuell
geeignete Hilfen und Unterstiit-
zungsmafinahmen zu definieren
und bei der Implementierung so-
wie im Verlauf zu unterstiitzen
mit dem Ziel, die Folgen der Er-
krankung und der nicht selten
zusitzlich bestehenden psychi-
schen, kognitiven und/oder kor-
perlichen Beeintrachtigungen zu
beseitigen oder zu bessern bzw.
ihrer Verschlimmerung vorzu-
beugen. Sie kooperiert dazu eng
mit Expertinnen sowie Experten
aus dem Gesundheits-und Reha-
bilitationswesen und zielt auf die
nachhaltige Inklusion epilepsie-
kranker Menschen ab.

Traditionsgeméf3 werden in
Deutschland Personen mit nicht-
epileptischen (psychisch be-
dingten) Anfillen in den glei-
chen Einrichtungen diagnosti-
ziert und behandelt. Die Angebo-
te der Epilepsieberatung miissen
deshalb auch fiir diese Personen-
gruppe offen sein.

2 Epilepsieberatungsstel-
len -Definition und Ziel-
gruppen

2.1 Definition

Epilepsieberatungsstellen sind

regionale Einrichtungen, in
denen Menschen mit Epilep-

sie und ihre Angehérigen sowie
Personen/Organisationen, die
in einer Beziehung zu Epilepsie-
kranken stehen, Beratung erhal-
ten. Diese ist fiir Betroffene und
Angehorige kostenlos und wird
in der Beratungsstelle, per Tele-
fon, schriftlich oder in person-
lich auf suchender Form durch-
gefiihrt. Sie respektiert die unter-
schiedlichen Wertorientierungen
der KlientInnen. Die Beratung
erfolgt tragerneutral.

Beratungsstellen tiben ihre Be-
ratungstatigkeit als ein Teil eines
regional vernetzten Behandlungs-
und Unterstiitzungsangebots fiir
Menschen mit Epilepsie aus. Sie
kooperieren mit den regionalen
medizinischen Behandlungsan-
geboten (neurologische Praxen,
Praxen fiir Kinder und Jugend-
medizin mit dem Schwerpunkt
Neuropddiatrie sowie Schwer-
punktpraxen fiir Epilepsie, An-
fallsambulanzen, neurologische
Abteilungen der Krankenhiu-
ser, Epilepsiezentren), Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfeorga-
nisationen und den nicht auf Epi-
lepsie spezialisierten allgemeinen
Beratungsstellen.

Sie vernetzen sich mit fiir ihre
Tatigkeit wichtigen Ansprech-
partnerinnen und -partnern
aus Amtern, Behorden, sozialen
und medizinischen Diensten,
wie beispielsweise den Sozial-
péadiatrischen Zentren (SPZ),
Arbeitsmedizinischen Zentren,
Integrationsfachdiensten (IFD),
dem Netzwerk Epilepsie und
Arbeit (NEA), Einrichtungen
ihrer Region, z.B. Kindergar-
ten, Arbeitgebern sowie Schwer-
behindertenvertretungen. Die
MitarbeiterInnen der Epilepsiebe-
ratungsstellen sind in fiir ihre T4-
tigkeit wichtigen Arbeitskreisen
regional (z.B. Arbeitskreise von
Beratungsstellen im Gesund-
heitswesen) und tberregional
(Sozialarbeit bei Epilepsie e.V.)
eingebunden.

2.2 Indikationen fiir eine
spezialisierte Epilepsie-
beratung

Das Angebot von Epilepsiebera-
tungsstellen richtet sich an Men-
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schen aller Altersgruppen und

Lebensphasen nach einem ers-

ten Anfall oder mit einer Epilep-

sie ggf. mit zusétzlichen psychi-
schen, kognitiven, korperlichen

Beeintrachtigungen, einschlief3-

lich deren Angehdérigen. Das An-

gebot richtet sich ebenso an Per-
sonen mit nicht-epileptischen

(meist psychisch bedingten) An-

fallen.

Typische Indikationen sind.:

o Wunsch nach detaillierten In-
formationen zu moglichen
psychosozialen Folgen der
eigenen Epilepsie

o Fragen zum angemessenen
Umgang mit der Erkrankung
(Coping)

« Wunsch nach Beratung/Un-
terstiitzung in besonderen er-
krankungsbedingten Belas-
tungs-, Krisen-und Konflikt-
situationen

o Fragen zur Forderung, Beglei-
tung und Betreuung im Vor-
schul-und Schulalter

o Wunsch nach Beratung zur
Selbstiandigkeitsentwicklung
bei jungen Erwachsenen, z.B.
beim Wohnen

o Informations-und Beratungs-
wiinsche zu (vor-) berufli-
chen Fordermafinahmen, Be-
rufswahlfragen

o Unterstiitzungsbedarf bei

Arbeitsunfihigkeit, drohen-

dem Arbeitsplatzverlust und

Arbeitslosigkeit

Notwendigkeit einer speziel-

len Beratung bei Leistungs-

einschriankungen, Selbst-

und Fremdgefahrdung am

Arbeitsplatz

Notwendigkeit gezielter In-

formationen zu Hilfsmitteln

bei Gefahrdungen im Haus-
halt; Beratung zu selbstindi-
gem Wohnen und besonderen

Wohnformen

o Beratungswiinsche zu Frei-
zeitgestaltung, sportlichen
Aktivitdten etc.

o Mobilitdtsprobleme, Fiihrer-

scheinfragen

Wirtschaftliche Fragestel-

lungen

Versicherungsfragen bei Epi-

lepsien

« Informations-und Beratungs-
wiinsche zu Nachteilsausglei-

chen und Hilfen nach dem
Schwerbehindertenrecht bei
Epilepsie

o Fragen zu psychosozialen Fol-
gen und Hilfen nach einem
erstem Anfall

2.3 Indikationen fiir eine
spezialisierte Epilepsie-
Information von Perso-
nen aus dem sozialen
Umfeld

o Fragen zu psychosozialen Fol-
gen und speziellen Hilfen
bei Epilepsie aus dem sozia-
len Netzwerk (FreundInnen,
Selbsthilfegruppen, ArztIn-
nen, ErzieherInnen, Lehrkraf-
te, BetreuerInnen, Ausbilde-
rInnen, Vorgesetzte, Arbeit-
geberInnen, ArbeitskollegIn-
nen, ArbeitsvermittlerIn-
nen, Reha-FachberaterInnen,
Fachdienste etc.),

 Anfragen zur Mitwirkung an
Informationsveranstaltun-
gen zur Situation von Men-
schen mit chronischen Er-
krankungen/Behinderungen
von kommunalen Einrichtun-
gen, Selbsthilfeorganisatio-
nen, Fachverbdnden, Projekt-
gruppen wie ,,Tag der Epilep-
sie” etc.

3 Aufgaben von Epilepsie-
beratungsstellen

Aufgabe von Epilepsieberatungs-
stellen ist es, Menschen mit Epi-
lepsie entsprechend der un-
terschiedlichen Lebensphasen in
ihren individuellen und regiona-
len Lebensbereichen und in das
Gemeinwesen einzubinden. Dies
geschieht unter Nutzung der spe-
ziellen regionalen Ressourcen. Zu
den Aufgaben gehort auch, die in
tiberregionalen Einrichtungen
wie Epilepsiezentren oder Re-
habilitationseinrichtungen be-
gonnenen Behandlungs-und
Rehabilitationsprozesse in der
Heimatregion fortzufithren und
umzusetzen bzw. die Vermitt-
lung von KlientInnen in solche
spezialisierte, iiberregionale Ein-
richtungen.



Die Aufgaben im Einzelnen:

« Informationen zur Er-
krankung, Diagnose und
Behandlung sowie zum

eigenverantwortlichen Um-

gang mit der Erkrankung
Vermittlung von Informatio-
nen zur Erkrankung, deren
Behandlungsmaglichkeiten

und den sozialen Hilfen sowie

individueller Krankheitsbe-

wiltigungsstrategien. Die Be-
troffenen sollen befahigt wer-
den, mit der Erkrankung und
der Behandlung altersentspre-

chend eigenverantwortlich

umzugehen, eine adiiquate Ri-

sikoeinschitzung im Alltags-
leben vorzunehmen und ein

Leben mit moglichst wenigen

Gefihrdungen und ohne un-
notige Einschrankungen zu
fithren.

o Beratung von Familien mit
einem epilepsiekranken
Kind, in denen besonderen

Belastungen, auch auf Grund
zusitzlicher Erkrankungen/

Behinderungen bestehen

Beratung zu Fragen der friih-

kindlichen Férdermaf3nah-
men, Kindergarten-und

Schulbesuch; zu unterschied-

lichen Heil-und Hilfsmitteln
je nach Schweregrad der Er-
krankung und individueller
Beeintrachtigung; Informa-
tion tiber die in diesem Zu-
sammenhang relevanten so-
zialen Hilfen, z. B. Pflege-

geld nach der Pflegeversiche-

rung, Nachteilsausgleiche
nach dem Schwerbehinder-

tenrecht, familienentlastende
Dienste etc., ggf. Hilfe bei der

Beantragung; Vermittlung
in/Kooperation mit ande-
ren mit der Problemstellung
erfahrenen Behandlungs-u.
Beratungsstellen, z.B. Sozial-

padiatrischen Zentren, Autis-

mus-Fachdiensten.

o Informationen zur Berufs-
wahl und Hilfen zur beruf-
lichen Eingliederung junger
Erwachsener mit Epilepsie
Beratung in enger Koope-
ration mit den fiir die me-
dizinische Behandlung
Verantwortlichen und den
fiir die berufliche Forde-

rung zustindigen Einrichtun-
gen und Diensten, z. B. mit
den Berufs-oder Reha-Fach-
beraterInnen der Agentur fiir
Arbeit. Beratung zu (vor) be-
ruflichen und beruflichen
Fordermoglichkeiten (be-
trieblich, tiberbetrieblich z. B.
Berufsbildungswerke) sowie
Moglichkeiten einer berufli-
chen Eignungsabklirung; Ab-
schitzung moglicher Geféhr-
dungen im gewiinschten Be-
ruf unter Beriicksichtigung
der BGI 585. Informationen
tiber Rechte und Pflichten im
Hinblick auf die Mitteilung
der Epilepsie.

Beratung erwachsener Men-
schen mit Epilepsie mit be-
ruflichen Schwierigkeiten
Herstellung von Kontakte mit
der/m behandelnden Arz-
tin/Arzt und dem Betrieb, bei
Bedarf Durchfithrung von
Arbeitsplatzbegehungen. Ggf.
Einleitung von geeigneten
Hilfen, . B. medizinische Re-
habilitationsmafinahmen zur
Abklarung der beruflichen
Leistungsfiahigkeit/der Not-
wendigkeit einer Berentung,
berufliche Fordermafinah-
men. Beratung zu den Schutz-
bestimmungen fiir schwerbe-
hinderte Arbeitnehmer, ggf.
Vermittlung zu anderen Fach-
diensten oder Beratungsstel-
len, z.B. dem Integrations-
fachdienst.

Beratung bei Schwierigkei-
ten, selbstindig zu wohnen
Information tiber die re-
gionalen und tiberregiona-
len Angebote zur Forderung
selbstandigen Wohnens und
Herstellen der dafiir erforder-
lichen Kontakte, Hilfestellung
bei der Beantragung. Bera-
tung von Betroffenen und Be-
treuerInnen aus unterstiitzten
Wohneinrichtungen tiber epi-
lepsiespezifische Aspekte des
selbstdndigen Wohnens, z. B.
beziiglich Moglichkeiten zur
Vermeidung von anfallsbe-
dingten Gefihrdungen.
Beratung von Personen nach
erstem Anfall

Beratung zur Vermeidung
weitergehender (negativer)

Konsequenzen in enger
Kooperation mit der/dem be-
handelnden Arztin/Arzt, ggf.
Kontaktaufnahme zum Be-
trieb und Unterstiitzung bei
der Inanspruchnahme sozial-
rechtlich vorgesehener Hil-
fen (z. B. Kraftfahrzeughilfe,
Antrag auf Gleichstellung mit
einem schwerbehinderten Be-
schiftigten)

Information und Beratung
bei Versicherungsfragen
Beratung zu Fragen der ge-
setzlichen Versicherungen,
ggf. Hilfestellung bei der
Beantragung von Leistungen,
z.B. der gesetzlichen Pflege-
versicherung.

Information zu privaten Ver-
sicherungen und moglichen
Zugangsschwierigkeiten fiir
Personen mit Epilepsie.
Mobilititshilfen

und Fiihrerschein
Information und Beratung
zu den geltenden Fiihrer-
scheinregelungen, zu ande-
ren Fragen der Mobilitit (z.
B. Flugreisen) sowie zu Hil-
fen fiir wegen ihrer Epilepsie
nicht fahrgeeignete, berufs-
tatige Personen, wie Kraft-
fahrzeughilfe zum Erreichen
der Arbeitsstelle und Arbeits-
assistenz fiir Fahrten wah-
rend der Arbeitszeit. Hilfestel-
lung bei der Beantragung die-
ser Hilfen.

Sport und Freizeitgestaltung
Information tiber einzelne
Sportarten, damit verbunde-
nen Risiken und die Moglich-
keiten, diese auszuiiben. Be-
ratung von BetreuerInnen in
Sportvereinen tiber die indi-
viduellen tatsichlichen oder
nur vermeintlichen anfallsbe-
dingten Risiken Im Einzelfall.
Einbeziehung vorhandener
Ressourcen bzw. Vorschldge
fiir eine sinnvolle Freizeitge-
staltung, die auch den Aufbau
sozialer Kontakte ermoglicht.
Finanzielle Sicherung
Beratung und Unterstiitzung
bei der Beantragung von
Lohnersatzleistungen, wie
Krankengeld, Ubergangs-
geld, Arbeitslosengeld und bei
der Beantragung von Renten,

Leistungen nach dem Grund-
sicherungsgesetz sowie sozial-
hilferechtlichen Leistungen.
Gruppenangebote

Angebot psychoedukativer
Schulungsprogramme zum
Krankheitsbild Epilepsie, z.
B. MOSES, Famoses oder PE-
PE. Information zu themen-
spezifischen Angeboten, z. B.
Selbstkontrollseminare, Be-
werbungs-und Gedachtnis-
training und Initiierung von
Begegnungsangeboten fiir Be-
troffene und Angehorige, wie
Eltern-oder Jugendtreff.
Fortbildungsangebote und
Offentlichkeitsarbeit
Fortbildungen fiir Fachper-
sonal und MultiplikatorIn-
nen aus Einrichtungen der
Behindertenhilfe, Kindergir-
ten und Schulen, Einrichtun-
gen der beruflichen Integra-
tion und der Rehabilitation,
Einrichtungen der Altenhilfe
sowie Selbsthilfegruppen.

4 Qualifikation

der Mitarbeiter/Innen

Grundqualifikationen
= Studium der Sozialen Arbeit

- Hochschulabschluss

= Beratungs-und Methoden-

kompetenz
Zusatzqualifikationen zu be-
ratungsrelevanten Aspekten
der Epilepsien, z. B. Epilepsie-
Fachassistenz (EFA)
Zusatzqualifikationen zur
Durchfiihrung psychoeduka-
tiver Trainingsprogramme,
z. B. Famoses-, MOSES-, Pe-
pe-Trainerschein oder Ver-
gleichbares sollten erworben
werden
Regelmiflige Fort-und Wei-
terbildung in epilepsiespezifi-
schen Beratungsthemen
Regelmaflige Teilnahme an
epilepsiespezifischen Fachta-
gungen (z. B. Fachtagung So-
zialarbeit bei Epilepsie, Ta-
gung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Epileptologie)
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Mitteilungen der Deutschen Gesellschaft fiir Epileptologie e.V.

5 Organisatorische Voraus-
setzungen

« Institutionell: Epilepsiebera-
tungsstelle als eigenstdndige
Organisationseinheit mit nie-
derschwelligem Zugang.

o Personell: Mindestens 0,5
Fachkraftstelle Sozialarbeit/
Sozialpadagogik (exkl. Vertre-
tung) sowie Verwaltungskraft
in Abhingigkeit von Einzugs-
gebiet und Aufgabenkreis

o Fachlich: Inhaltliche Ent-
scheidungsbefugnis tiber die
Artund Weise der Hilfestel-
lung aufgrund des sozial-
arbeiterischen/-padagogi-
schen Fachwissens, Sicherstel-
lung von externer Fach-oder
kollegialer Beratung.

o Raumlich: Aufgabengemi-
e raumliche Ausstattung fiir
storungsfreie und vertrauliche
Gespriche, inkl. Moglichkei-
ten zur Nutzung von Grup-
penrdumen, barrierefrei, mit
offentlichen Verkehrsmitteln
zu erreichen.

o Arbeitsmittel: entsprechen-
de Arbeitsmittel fiir den regel-
mafligen Eigengebrauch zur
Erfullung der Aufgabenberei-
che wie PC, Laptop, Zugang
zu Fachliteratur, Vorliegen
notwendiger Gesetzestexte
am Arbeitsplatz Beamer, Flip-
chart, Moderations-und Pri-
sentationsmaterial etc.

« Datenschutz: Moglichkeiten
zur sicheren Aufbewahrung
und Speicherung von per-
sonenbezogenen Daten i. S. d.
Datenschutzes.

o Fortbildung: Ausreichende
Méglichkeiten mit angemes-
senem Budget.

6 Qualitatssicherung
und Weiterentwicklung

Dokumentation und Erbringung
von Leistungsnachweisen (Sach-
bericht)
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