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lung erkannt. Jedenfalls habe ich
umgehend einen Termin zur sta-
tionaren Aufnahme erhalten und
wurde dann nach sorgfaltigen Un-
tersuchungen richtig eingestellt.
Auch heute noch muss die Do-
sierung der Medikamente haufig
kontrolliert werden, aber ich habe
immer das Gefuihl, kompetent und
gut behandelt zu werden.

einfalle: Was kannst Du aus Deiner
heutigen Sicht Menschen raten,
die sich in einer ahnlichen Situati-
on befinden wie Du damals?

Andrea: Auf jeden Fall sollte

man auf sein Gefuhl vertrauen
und die Behandlung der Arzte
auch kritisch sehen.Wenn die
Medikamente — wie es bei mir
teilweise der Fall war —so starke
Nebenwirkungen haben, dass man
depressiv oder aggressiv wird,

so das Aufenthalte in der Psych-
iatrie die Folge sind, dann kann
etwas mit der Behandlung nicht
stimmen. Dann sollte man sich
beraten lassen und gezielt nach
Unterstitzung suchen. Mir hat
auch der Kontakt zur DE (Deutsche
Epilepsievereinigung) geholfen.
Hier habe ich ebenfalls Betroffe-
ne kennen gelernt und kann mit
ihnen Erfahrungen austauschen.
Wichtig ist mir heute, dass ich

mit der Epilepsie leben kann, das
heif3t,ich muss nicht taglich an die
Erkrankung denken, ich muss mich
nicht standig einschranken und
kann wieder ein halbwegs norma-
les Leben fUhren.

einfalle: Wir danken Dir sehr fur
das offene Gesprach.

Das Interview fiihrte

Beatrix Gomm.
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Das modulare Schulungs-
programm Epilepsie fur
-amilien — FAMOSES

Erfahrungsbericht liber eine Schulung

in Springe-Eldagsen
Am Wochenende vom 12.09.-14
.09.2008 haben meine Tochter (41),
mein Enkelsohn Emilio (5) und ich
als GroRRvater (70) an der FAMO-
SES-Schulung in Springe-Eldagsen
bei Hannover teilgenommen. Ver-
anstaltungsort war das idyllisch
am Deister gelegene Energie- und
Umweltzentrum. Am Wochenende
herrschte hier eine angenehme
Ruhe. Die Unterbringung war
einfach aber gepflegt und sehr
praktisch, da die Veranstaltungs-
raume im selben Gebaude unter-
gebracht waren und man abends
auch in unmittelbarer Nahe der
Kinder zusammensitzen konnte.
Gegessen wurde auf der zum
grofRen Garten gelegenen hellen
Veranda. Die vegetarische Verpfle-
gung war gut. Insgesamt bot das
Veranstaltungszentrum ein sehr
wohltuendes Ambiente. Der nahe
gelegene Wald war ideal fur kleine
Spaziergange in den Pausen. Dabei
konnten sich die Teilnehmer in
entspannter Atmosphare weiter
austauschen oder mit den Veran-
staltern diskutieren.

Initiator dieser FAMOSES-Schu-
lung war die Epilepsie-Beratung
Niedersachsen. Als Referent war
Herr Dr. med. Andreas Seidel,
arztlicher Leiter des Sozialpadiatri-
schen Zentrums des Allgemeinen
Krankenhauses Celle, eingeladen.
Fur die Arbeit mit den Kindern
standen Frau Anke Buhr, Kinder-
krankenschwester und Urothera-

peutin vom Sozialpadiatrischen
Zentrum am Allgemeinen Kran-
kenhaus Celle und Frau Jessica
Schlag, Kinderkrankenschwester
und FAMOSES-Kindertrainerin von
der DRK-Kinderklinik in Siegen zur
Verfugung. Frau Helga Renneberg
aus Gottingen, seit vielen Jahren in
der Epilepsieberatung engagiert,

bereicherte die Schulung mit ihren
Erfahrungen als selbst von Epilep-
sie Betroffene.

Der Teilnehmerkreis war recht
Uberschaubar. Aul3er uns war nur
noch ein Ehepaar aus Hannover
mit ihrem 8-jahrigen Sohn Daniel
dabei. Mein Enkelsohn (5) leidet
seit dem 5. Lebensmonat unter
einer Epilepsie bei einem STURGE-
WEBER-Syndrom. Er wird mit
Oxcarbazepin behandelt, ist aber
nicht ganz anfallsfrei. Die Anfalle
sind relativ leicht und verlaufen als
nur 1-2 Minuten anhaltende Be-



wusstseinsstorung. Der 8-jahrige
Junge aus Hannover leidet eben-
falls unter einer durch Schadigung
des Gehirns ausgelosten Epilepsie.
Hier war ein Hirnabszess die Ur-
sache. Die sehr schweren Anfalle
treten nur alle 3-6 Monate auf.

Wahrend die Kinder von Frau Buhr
und Frau Schlag betreut wurden,
konnten wir uns ganz entspannt
auf die FAMOSES-Schulung kon-
zentrieren. Herr Dr. Seidel stellte
sofort eine sehr vertrauensvolle
Atmosphare her und ermutigte
uns Teilnehmer, jederzeit Zwi-
schenfragen zu stellen. Damit
waren gute Voraussetzungen fir
die Umsetzung des interaktiven
Konzepts der FAMOSES-Schulung
geschaffen. Inhaltlich hielt er

sich weitgehend an das Kursbuch
,FAMOSES, modulares Schulungs-
programm Epilepsie fur Familien.
Ein Kurs fur Eltern von Kindern
mit Epilepsie”. Der Samstagvor-
mittag wurde Uberwiegend mit
der Darstellung des FAMOSES-
Konzepts und der Vermittlung von
Basiswissen durch den Referenten
ausgefullt. Dabei nahmen die
unterschiedlichen Formen der
Epilepsie einen relativ breiten
Raum ein. Hier hatte ich mir die
Beschrankung und die intensivere
Besprechung der Epilepsieformen
gewdnscht, die bei den betrof-
fenen Kindern vorlagen. Erst am
Nachmittag wurde die Diskussi-
on lebhafter, als es um Therapie,
Prognose und Entwicklung sowie
das Leben mit der Epilepsie ging.
Diese Themen sprachen die
personlichen Erfahrungen und
die vielfaltigen Fragen der Teilneh-
mer im Zusammenhang mit der
Erkrankung ihrer Kinder besonders
an. Mit zunehmender Vertrautheit
wurde der Gedankenaustausch
mit dem Referenten und unter den
Teilnehmern immer intensiver.
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Am Ende der Schulung berich-
teten Frau Buhr und Frau Schlag
uber ihre Arbeit mit den Kindern.
Bei einer Schatzsuche mit einem
Schiff hatten die Kinder verschie-
dene Inseln angesteuert und dabei
vieles spielerisch Uber Epilepsie
erfahren. Wie wird eine Epilepsie
diagnostiziert? Was andert sich
durch Epilepsie in meinem Leben?
Welche Regeln und Einschrankun-
gen sind naotig, welche nicht? Was
passiert bei einem Anfall? Wie
kann man seinem Umfeld die Epi-
lepsie erklaren und wo Unterstut-
zung bekommen? Bei Emilio, der
noch recht jung fir die Schulung
war, wurden diese Informationen
spielerisch vermittelt und das
Programm durch mehr themen-
bezogene Spiele und Arbeit an der
Bildtafel modifiziert.

Die Teilnehmer fuhren nach dieser
Schulung gestarkt und mit neuem
Mut nach Hause. Allgemeines Ur-
teil war:,,Die FAMOSES-Schulung
bietet eine hervorragende Gele-
genheit, Kompetenz und Zuver-
sicht im Umgang mit der Epilepsie
zu erwerben®. Da sich die Fragen
mit dem Heranwachsen der Kinder
verandern werden, waren Auffri-
schungs-Kurse sicher sehr nutz-
lich. Hier ware es sinnvoll, wenn
der Referent vorab Informationen
zur Krankengeschichte der Kin-
der bekame, damit die Schulung
gezielt auf die Teilnehmer ausge-
richtet werden kann.In jedem Fall
kann ich FAMOSES nur empfehlen
und hoffe, dass das Programm
weiter entwickelt und verbessert
wird. Die gesetzlichen Krankenkas-
sen sollten nicht nur die Kosten
flr die Schulung tbernehmen,
sondern sie betroffenen Mitglie-
dern ausdrucklich empfehlen.

Name der Redaktion bekannt
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