Die Bedeutung der psychosozialen Integration von Kindern und Jugendlichen mit

Epilepsie — der Beitrag der Sozialen Arbeit

Zusammenfassung

Die Soziale Arbeit tragt dazu bei, Menschen mit Epi-
lepsie in die Gesellschaft zu integrieren. Bei Kindern und
Jugendlichen werden die Weichen gestellt fiir ihr weite-
res Leben. Die psychosoziale Integration beginnt mit den
ersten Hilfestellungen fiir Eltern mit einem Kind mit Epi-
lepsie, beinhaltet die vorschulische und schulische Forde-
rung, die adaquate berufliche Integration und die Er-
schliessung von Hilfsangeboten und Sozialversicherungs-
leistungen. Ziel der Integration ist, dass ein Mensch mog-
lichst seinen Potenzialen gemass einen Platz in seinem
Umfeld und der Gesellschaft findet. Die Epilepsieform, ih-
re Auspragung, die moglichen zusatzlichen Beeintrachti-
gungen oder Komorbiditaten, sowie die sozialen Hinter-
gruinde einer Familie mit einem Kind mit Epilepsie spielen
bei dessen psychosozialer Integration eine grosse Rolle.
Andere wichtige Faktoren sind die aktuellen gesellschaft-
lichen Bedingungen. Sozialpolitik und Bildungssystem
leisten ihren Beitrag bei der Forderung von Kindern und
Jugendlichen mit Einschrankungen (im Artikel Beziige
zum Schweizer Sozialsystem). Auf allen drei Ebenen —
derjenigen des Kindes selber, seines Umfeldes und derje-
nigen der gesellschaftlichen Bedingungen und Angebote
— gibt es Ressourcen, kann es aber auch Grenzen und
Schwierigkeiten geben. Der Beitrag der Sozialen Arbeit an
die psychosoziale Integration eines Kindes ist es, sich
dafiir einzusetzen, dass dieses individuell angepasste
Hilfeleistungen erhalt.
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The Meaning of Psychosocial Integration of Chil-
dren and Adolescents with Epilepsy —the Contribu-
tion of Social Work

Social work aids in the integration of individuals with
epilepsy into the community. Psychosocial integration be-
gins with the initial support provided for parents of a
child with epilepsy, comprises pre-school and scholastic
support, appropriate occupational integration and arran-
ging for additional sources of support and national insur-
ance benefits. The goal of integration is to allow the indi-
viduals to find their place in the environment and in so-
ciety that best suits their potential. The type of epilepsy,
its severity, possible additional impairments or comorbi-
dities, as well as the social background of the family play
a large role in the child’s psychosocial integration. Other
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important factors include the current social conditions.
Social policy and the educational system contribute to
the advancement of children with impairments (the ar-
ticle refers to the Swiss social system). At all three levels —
the children themselves, their environment and the cur-
rent social conditions and offerings — resources are avail-
able, however, there are also limitations and difficulties.
The contribution of social work to the psychosocial inte-
gration of a child is in the commitment to providing indi-
vidually customised assistance.

Key words: psychosocial, integration, children, adoles-
cents, social work, support, risk factors

Importance de l'intégration psychosociale des enfants et
des adolescents atteints d'épilepsie — la contribution du
travail social

Le travail social contribue a intégrer les personnes at-
teintes d'épilepsie dans la société. Chez les enfants et les
adolescents, cette phase va étre décisive pour le restant
de leur vie. L'intégration psychosociale commence par les
premiers gestes d'assistance offerts aux parents d'un en-
fant atteint d'épilepsie, elle englobe ['encouragement
préscolaire et scolaire, une intégration professionnelle
adéquate et 'orientation vers les offres d'aide et les pres-
tations des assurances sociales. L'intégration a pour ob-
jectif d'aider une personne a trouver dans son environne-
ment et dans la société une place qui fasse le meilleur
usage possible de son potentiel. La forme d'épilepsie, sa
gravité, les handicaps supplémentaires ou comorbidités
éventuelles, ainsi que tout le contexte familial dans le-
quel vit un enfant atteint d'épilepsie vont avoir une gran-
de influence sur son intégration psychosociale. Le contex-
te social dans lequel nous vivons représente également
un facteur de poids. La politique sociale et le systéme sco-
laire contribuent aujourd'hui a encourager le développe-
ment des enfants et des adolescents handicapés (dans
I'article, références au systéme social suisse). A chacun de
ces trois niveaux : I'enfant lui-méme, son environnement
immédiat et le contexte social dans lequel il évolue, il
existe des ressources, mais aussi des limites et des
difficultés. La contribution du travail social a I'intégration
psychosociale d'un enfant consiste a s'investir pour qu'il
bénéficie de prestations d'aide adaptées a ses besoins
individuels.

Mots clés: psychosocial, intégration, enfants, adoles-
cents, travail social, encouragement, facteurs de risque

Epileptologie 2007 | 15



16

Einleitung

Als fiir den Kinder- und Jugendbereich zustandige
Sozialarbeiterin im Schweizerischen Epilepsiezentrum,
mochte ich im Folgenden darstellen, wie mir das Thema
der psychosozialen Integration von Kindern und Ju-
gendlichen mit Epilepsie in der praktischen Arbeit be-
gegnet: Was kann die epilepsiespezifische Sozialarbeit
beitragen, damit ein heranwachsender Mensch mog-
lichst seinen Ressourcen gemass gefordert wird? Wie
bekommt er Zugang zu Hilfsangeboten, damit er einen
angemessenen Platz in seinem Umfeld und der Gesell-
schaft findet?

Jedes Alter hat seine speziellen Herausforderungen.
Je nach Epilepsieform und deren Auspragung, den mog-
lichen zusatzlichen Beeintrachtigungen und Komorbi-
ditaten (zum Beispiel signifikant mehr psychiatrische
Erkrankungen als in der Gesamtbevolkerung), konnen
sich diese Herausforderungen unterschiedlich gestal-
ten. Die notigen Hilfeleistungen sind auch vor dem so-
zialen Hintergrund eines Kindes und dessen Familie zu
sehen. Nicht zuletzt spielt die Ausgestaltung der Sozial-
politik eine Rolle bei der Integration von Menschen mit
einer gesundheitlichen Einschrankung.

In der epilepsiespezifischen Sozialarbeit werden die
somatischen, psychischen, sozialen, 6konomischen,
rechtlichen, politischen und kulturellen Aspekte in Form
einer systemisch-losungsorientierten Beratung beriick-
sichtigt [1]. Eine interdisziplindre Zusammenarbeit ist
demnach eminent wichtig [2]. In der Beratung werden
die Familie eines Kindes oder Jugendlichen, deren Bezie-
hungsnetz, ihr Umfeld und das bereits bestehende
Hilfsangebot grundsatzlich miteinbezogen.

Wird in einer Familie bei einem Kind eine Epilepsie
diagnostiziert, so bedeutet das eine Erschiitterung des
Familiensystems. Es handelt sich um eine kritische Le-
benssituation, die mit verschiedenen Belastungen ein-
hergehen kann. Die Eltern miissen einen Prozess des
Akzeptierens der neuen Situation durchmachen. Es
braucht konkrete Hilfen, um die Familie in den
vulnerablen psychosozialen Bereichen zu unterstitzen,
damit sich das Kind bestmaglich entwickeln kann. Das
Familiensystem wird sich langsam wieder neu struktu-
rieren. Wichtig ist, dass sich das System nicht zu stark
der Epilepsie anpasst, damit fiir die Familie ein norma-
les Leben moglich wird. Dies wirkt sich wiederum posi-
tiv auf die Entwicklung des Kindes und seine psychoso-
ziale Integration aus.

Im Folgenden werde ich die moglichen Hilfsangebo-
te der Sozialen Arbeit an Hand je eines Falles bezogen
auf die Herausforderungen des Alters von einem Klein-
kind (A), einem Schulkind (B) und einem Jugendlichen
(C) darstellen, wohl wissend, dass die Beispiele nicht re-
prasentativ sind. Jede Epilepsie verlauft verschieden
und kann unterschiedlich mit weiteren Einschrankun-
gen einhergehen. Jede Familie hat einen anderen psy-
chosozialen und kulturellen Hintergrund. Familien, die
psychosozial gut integriert sind und deren Kind an einer
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medikamentos gut einstellbaren Epilepsie mit geringen
Einschrankungen leidet, begegne ich seltener in meiner
sozialarbeiterischen Tatigkeit. Die Fragestellungen, die
an mich herangetragen werden, sind vielfaltiger Natur:
Sie reichen von einer Kurzberatung, zum Beispiel betref-
fend sozialversicherungsrechtliche Fragen, bis hin zu ei-
ner langfristigen psychosozialen Begleitung mit den
unterschiedlichsten Problemstellungen, die im Laufe
des Lebens eines heranwachsenden Kindes mit der
chronischen Erkrankung einer Epilepsie entstehen kon-
nen. Dies kann bis hin zu einem Case-Management
flihren im Sinne einer Verkniipfung der verschiedensten
inner- und ausserinstutionellen Stellen zur Optimie-
rung der Hilfsangebote.

Der Auftrag an die Sozialarbeit ergibt sich aus einer
sozialarbeiterischen Anamnese, die sich in der epilep-
siespezifischen Sozialarbeit immer auch aus der inter-
disziplinaren Diagnostik und der daraus resultierenden
Einschatzung ergibt. Da Anamnese und Methodik in der
Regel systemisch ausgerichtet sind, wird neben der Per-
son des Kindes oder Jugendlichen mit seiner Krankheit
und allfalligen weiteren Einschrankungen, aber auch
seinen Ressourcen, stets der soziale Hintergrund sowie
die gesellschaftlichen Bedingungen mit ihren Angebo-
ten berticksichtigt. Aus diesem Grund werde ich kleine
Exkurse auf die aktuelle Sozialpolitik in der Schweiz und
zum Schluss zur Bedeutung des sozialen Hintergrundes
der Familie im Zusammenhang mit der psychosozialen
Integration von Kindern und Jugendlichen mit Epilepsie
machen.

A. Kleinkind

Als ich ihn kennenlernte, war Severin 13 Monate alt.
Er litt an einer schweren myoklonischen Epilepsie mit
fokalen und sekundar generalisierten Anfallen sowie re-
zidivierenden Status epileptici. Er ist das erste Kind sei-
ner Eltern, die siideuropaischer Abstammung, aber in
der Schweiz geboren und aufgewachsen sind. Severin
wurde wiederholt zur Diagnostik und medikamentosen
Einstellung hospitalisiert. Die Mutter wohnte wahrend
dieser Zeit mit ihrem Kind im ,Rooming-In“ der Klinik
fir Kinder und Jugendliche. Ein interdisziplinares Be-
handlungsteam, bestehend aus Arzten, Pflegepersonal,
Psychologin und Sozialarbeiterin befassten sich mit
dem Kind und moglichen Hilfsangeboten fiir die Fami-
lie. Aus dem interdisziplinaren Austausch, aber auch
aus den Gesprachen, die ich mit der Mutter und gele-
gentlich mit dem Vater fiihrte, resultierten konkrete An-
liegen: Die Beratung beziglich sozialer Infrastruktur,
welche Entlastungsmoglichkeiten stehen zur Verfi-
gung etc.

Daraus ergab sich bis heute eine psychosoziale Be-
gleitung. In den Gesprachen, die ich mit der Mutter
wahrend der ersten Hospitalisation fiihrte, wurden ne-
ben den konkreten Anliegen an die Sozialarbeit auch
die grosse Trauer und die Angste der Mutter beztglich
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der Anfalle des Kindes thematisiert: ,Die konvulsiven
Anfélle mussen sofort unterbrochen werden. Bei Versa-
gen der Notfallmedikation ist eine unverzugliche Hos-
pitalisation erforderlich, da die Staten lebensbedrohlich
verlaufen konnen, und ausserdem konnen wiederholte
konvulsive Staten die kognitive Entwicklung eines Kin-
des beeintrachtigen“ Diese notwendige dauernde in-
tensive Uberwachung bei Tag und Nacht bedeutete fiir
die Eltern eine grosse Belastung.

Traurig war die Mutter auch daruber, dass sie ihre
beruflichen Pldne nach der ,Babypause” nicht mehr so
umsetzen konnte, wie sie es urspriinglich geplant hatte.
Die Arbeit, aber auch die beruflichen Kontakte, die sich
daraus ergeben, waren ihr sehr wichtig. lhr Selbstbild
als emanzipierte junge Frau wurde erschiittert. Wir be-
sprachen die Perspektive, in nicht allzu ferner Zukunft
wieder einer — wenn auch vorerst sehr beschrankten —
ausserhauslichen Teilzeitbeschaftigung nachzugehen,
und die Hilfsangebote, die dazu beitragen, dies zu er-
moglichen.

Finanzielle Hilfe: Im familiaren Budget war die Riick-
kehr der Mutter an ihre Arbeitsstelle nach dem Mutter-
schaftsurlaub geplant. Sie hatte vor der Geburt einen
grosseren Beitrag zum Familieneinkommen beigesteu-
ert als ihr Mann. Sie musste jedoch die Stelle aufgeben,
als klar wurde, dass ihr Kind einer intensiveren Betreu-
ung bedurfte als ein gesundes Kind. Das Budget wurde
sehr knapp. Ein Umzug in eine weniger luxuriose Woh-
nung wurde geplant. Eine erste Hilfe konnte durch die
Finanzierung der ,Rooming-In“-Kosten der Klinik tber
eine Stiftung geleistet werden. Aber auch das Einleiten
von IV-Leistungen und weitere Vermittlung von Finan-
zierungshilfe (fiir Entlastungsdienst s. unten) schaffte
finanzielle Entlastung.

Sozialversicherungen: Die medizinischen Eingliede-
rungsmassnahmen wurden bei der Invalidenversiche-
rung fiir das Geburtsgebrechen Epilepsie (Gg 387) ange-
meldet [3]. Die Reisekosten des Vaters zur Klinik und
spater auch die ambulanten Arztbesuche konnten tiber
diese Massnahme abgerechnet werden [4].

Die IV-Hilflosenentschadigung wurde angemeldet,
obwohl es sich noch um ein kleines Kind handelt. Auch
ein gesundes Kind braucht in diesem Alter Hilfe bei den
sechs durch die IV definierten Lebensverrichtungen. Der
geringste Grad wurde aber aufgrund der nétigen dau-
ernden Uberwachung verfiigt. Ebenfalls wurde der ge-
ringste Intensivpflegezuschlag gewahrt aufgrund der
besonders intensiven behinderungsbedingten Uberwa-
chung mit lberdurchschnittlich hoher Aufmerksamkeit
und stdndiger Interventionsbereitschaft [5]. Ein speziel-
les Uberwachungsgerat wurde durch die IV als medizi-
nisches Behandlungsgerdt anerkannt [6]. Die Betreuung
durch die Kinderspitex wurde ebenfalls angemeldet
und durch die IV liber die medizinischen Massnahmen
angerechnet, da sie das Argument akzeptierte, dass da-
mit der Spitalaufenthalt verkiirzt und vermieden wer-
den kann und eine Laienhilfe mit den schwierigen An-
fallen Uberfordert ware [7]. Da der Intensivpflegezu-
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schlag dazu gedacht ist, dass sich die Eltern Hilfe damit
»einkaufen®, wurde ihnen der Intensivpflegezuschlag
aber, solange sie Kinderspitex beanspruchten, gestri-
chen. Dies deshalb, weil die Spitexkosten viel hoher wa-
ren als der Intensivpflegezuschlag.

Entlastung und Pflege des Kindes zu Hause: Da das
Kind dauernd beobachtet und bei Anfallen sofort rea-
giert werden musste, waren die Eltern psychisch und
korperlich sehr belastet. Vorerst wurde Kinderspitex zur
Mithilfe organisiert, da es Pflegefachfrauen bendtigte,
die professionell auf die Anfalle reagieren knnen. Uber
die IV konnten pro Woche zwolf Stunden am Tag und ei-
ne ganze Nacht (damit die Eltern einmal durchschlafen
kénnen) finanziert werden. Als sich nach einem Jahr die
Anfallssituation des Kindes etwas verbessert hatte und
auch die Eltern entspannter waren, wurden vier Stun-
den Spitexbetreuung durch den , Entlastungsdienst fiir
Familien mit Behinderten® ersetzt mit dem Ziel, diese
Betreuung in Zukunft ganz zu libernehmen. Es konnte
eine erfahrene Frau gefunden werden, die auch in der
Betreuung von Kindern mit einer schwierigen Epilepsie,
jedoch nicht in Pflege ausgebildet war. Der Entlastungs-
dienst ist dreimal kostengiinstiger als die Spitex, wird
aber von keiner Sozialversicherung tibernommen. Der
Beitrag (21.—/Std.) kann aber je nach Einkommen er-
massigt werden. Ich stellte bei dieser Familie den Kon-
takt zur lokalen Pro Infirmis her, um diese sich wieder-
holenden Kosten zu finanzieren (FLB = Finanzielle Lei-
stungen an Behinderte vom Bundesamt fiir Sozialversi-
cherungen der Pro Infirmis zur treuhanderischen Ver-
waltung jahrlich tiberwiesen), was tiber die uns zur Ver-
fligung stehenden Stiftungen schwierig ware.

Férderung des Kindes und Erziehungsberatung: Bei
der zweiten Hospitalisation wurde mittels Entwick-
lungsdiagnostik eine Entwicklungsverzogerung festge-
stellt. In der Folge wurde eine Forderung im Rahmen der
heilpadagogischen Friiherziehung eingerichtet [8]. Da
die Mutter sich um das Kind standig sorgte und aufge-
fordert war, es dauernd zu beobachten, wurden ihre
Angst um das Kind, ihre Abgrenzungsprobleme und ei-
ne sich daraus anbahnende Uberbehiitung zum Thema.
Um diese grosse erzieherische und emotionale Heraus-
forderung besser meistern zu koénnen, wurde heil-
padagogische Friihberatung angeboten. Zu einem spa-
teren Zeitpunkt nahm die Mutter zudem Psychothera-
pie in Anspruch.

Externe Betreuung und Férderung: Nach zweijahri-
gem Verlauf erwog die Mutter, in reduziertem Pensum
wieder einer ausserhduslichen Tatigkeit nachzugehen.
Sie wiinschte sich zudem, dass ihr Kind vermehrt mit
anderen Kindern in Kontakt kame. Es wurden deshalb
Kinderbetreuungsstatten, die Kinder mit einem erhoh-
ten Betreuungsbedarf aufnehmen, gesucht. Da sich
aber keine entsprechende Betreuungsmaoglichkeit in er-
reichbarer Distanz zum Wohnort fand, erklarte sich die
Betreuerin des Entlastungsdienstes bereit, das Kind in
einer nahen Spielgruppe mitzubetreuen.

Psychosoziale Integration im Kleinkindalter heisst,
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den Eltern die Zuversicht und praktische Unterstiitzung
zu vermitteln (inklusive Einleiten der entsprechenden
Sozialversicherungsleistungen [9, 10]), sodass sie die
Krankheit ihres Kindes besser verarbeiten und die Auf-
gabe der Betreuung und Erziehung des Kindes meistern
konnen. Familien mit Kindern mit einer schwierigen
Epilepsie oder zusatzlicher Mehrfachbehinderung ste-
hen oft unter starkem Stress, der haufig mit einem ho-
hen Leidensdruck verbunden ist. Ehen sind tiberpropor-
tional gefahrdet, Geschwister konnen zu kurz kommen
oder psychische Symptome zeigen [11]. Fir das Kind
muss neben der medizinischen Versorgung die entspre-
chende psychosoziale Betreuung und Forderung gesi-
chert werden. Berticksichtigt werden miissen die unter-
schiedlichen sozialen Hintergriinde und Ressourcen der
Familien.

Die meisten der beschriebenen Hilfeleistungen zur
verbesserten Integration stehen auch bei neu auftre-
tenden Epilepsien in jedem anderen Lebensalter zur
Verfuigung, unter Berticksichtigung des Entwicklungs-
standes und der jeweiligen Herausforderungen des Le-
bensalters.

B. Schulalter

Ramon war ein zehnjahriger Junge, als das Anliegen
an mich getragen wurde, fir ihn eine geeignete Schul-
form zu finden. Ramon leidet an einer idiopathischen
fokalen Epilepsie mit kontinuierlichen Entladungen im
Schlaf (so genanntes CSWS-Syndrom). Dazu kommt ei-
ne ,Tourette-artige“ Tic-Stérung, die die soziale Integra-
tion erschwerte. Seit einigen Monaten bestand zudem
der Verdacht auf ein Asperger-Syndrom.

Schulische Schwierigkeiten zeichneten sich schon
friih ab in Form von Konzentrationsschwierigkeiten und
Verhaltenauffalligkeiten. Es wurde ein ADS (Aufmerk-
samkeitsdefizitsyndrom, bei der IV genannt POS [12])*,
diagnostiziert. Als Ramon 9-jahrig war, stellte sich
heraus, dass die Regelschule ihm nicht mehr gerecht
wurde. Ramon brachte die erforderte Leistung nicht
und litt unter dem daraus resultierenden Druck. Da die
ortlichen Kleinklassen der Regelschule keinen Unter-
schied machten zwischen auslandischen, verhalten-
sauffalligen und lernbehinderten Kindern (wie dies bis
auf einige stadtische Gebiete in der Schweiz iiblich ist)
und ausserdem in der Klasse ein ,sehr rauhes Klima“
herrschte, war sie fiir Ramon nicht geeignet. Es wurde
damals eine IV-anerkannte Sonderschule [13] gefun-

* Die Voraussetzungen fiir das POS Gg 404 einer kongenitalen Hirnstérung
bei normaler Intelligenz und behandelt vor dem 9. Lebensjahr kdnnen als
erfiillt gelten, wenn zusatzlich folgende vier Stérungen ausgewiesen sind:
das Verhalten im Sinne krankhafter Beeintrachtigung der Affektivitat oder
der Kontaktfahigkeit, des Antriebes, des Erfassens (perzeptive, kognitive
oder Wahrnehmungsstérungen) und der Merkfahigkeit. — Ein infantiler Au-
tismus Gg 401 miisste bis zum vollendeten 5. Lebensjahr nachgewiesen

worden sein [14].
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den, die an ein Internat angegliedert ist. Die Zielgruppe
waren Jungen mit Verhaltensauffalligkeiten, oft einher-
gehend mit einer Lernbehinderung bzw. mit der Diag-
nose eines ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperakti-
vitatsyndrom, auch POS genannt). Sehr bald litt Ramon
dort auch. Im Unterricht konnte nicht auf seine speziel-
len Bediirfnisse in der Lernsituation eingegangen wer-
den. Er konnte vom Unterricht nicht profitieren. Ramon
hatte Miihe, sich in der Internatswohngruppe zu integ-
rieren, er hatte keine Moglichkeit, sich in einem Zimmer
zuriickzuziehen.

Die neuropsychologische Diagnostik wies ein sehr
heterogenes Leistungsprofil mit einem Gesamt-10-Wert
im unteren Normbereich (IQ: 79) auf. Die Leistung im
Handlungsteil lag klar unterhalb des Normbereichs
(HQ: 66). Es zeigten sich ausgepragte Defizite in der
Aufnahme, Interpretation und Verarbeitung komplexer
konkreter Informationen. In Alltagssituationen wie
auch bei schulischen Inhalten ergaben sich Probleme
fiir Ramon, aufgrund seiner Schwierigkeit das Wesentli-
che zu erkennen, Zusammenhange zu erfassen und
Handlungsablaufe zu planen. Er konnte hingegen regel-
basierte und automatisierbare Ablaufe aufnehmen. So
gelang ihm auch das Kopfrechnen gut und schnell. — Die
Psychotherapeutin wies darauf hin, dass Ramon soziale
Situationen sowie auch die Stimmmelodien nicht ada-
quat interpretieren konnte, was zu Fehlinterpretatio-
nen, Missverstandnissen und folglich Stresssituationen
fuhre, auch mit den Mitschiilern. — Die Lehrerin der Be-
obachtungsklasse im Epilepsie-Zentrum gab ebenfalls
wertvolle Hinweise. Ramon habe im Unterricht gut mit-
gemacht, brauche bei den Arbeiten jedoch eine sehr in-
tensive, fast eine 1:1 Betreuung. Er arbeite sehr lang-
sam, aber meistens motiviert. Das Schreiben gehe gut,
im Rechnen sei das Profil sehr unausgeglichen, gewisse
schwierigere Rechnungen konne er bestens |6sen, ande-
re einfachere nicht.

Aus der interdisziplindaren Zusammenarbeit ergab
sich eine umfassende Diagnostik, die flir das sozialar-
beiterische Handeln in der Schulfrage zu wichtigen Ein-
schatzungen und Schlussfolgerungen fiihrte. Es sollte
eine Schule mit Erfahrung mit dem Asperger-Syndrom,
mit einem grosseren Betreuungsschliissel und der Mog-
lichkeit von individueller Forderung gefunden werden.
Das Zusammensein mit erheblich verhaltensauffalligen
oder aggressiven Kindern ware fir die Férderung und
Integrationsmoglichkeit von Ramon hinderlich.

Bei der Schulsuche stellte sich heraus, dass es keine
auf Asperger spezialisierten Schulen gibt, wohl aber sol-
che, die Erfahrungen mit dieser Krankheit haben. Leider
befanden sich diese nicht im Wohnkanton dieses
Schiilers. Ein relativ weit weg liegendes Internat und ei-
ne private Tagesschule waren in Frage gekommen. Der
betreffende Kanton wollte aber keine ausserkantonale
Schule (mit-)finanzieren, weder das IV-anerkannte Son-
derschulheim noch die nicht IV-anerkannte Privatschu-
le, die der Junge mit grossem Aufwand von zu Hause
aus hatte erreichen konnen. Beide Losungen waren aber
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auch fur die Familie nicht perfekt: Sie waren weder be-
reit, ihr Kind in ein Internat zu geben, noch war der wei-
te Weg zur Tagesschule fiir sie akzeptabel. Auch hatten
sie nicht die Mittel gehabt, ein Internat oder eine Schule
selber zu finanzieren. Abklarungen ergaben, dass es fiir
so hohe Betrage keine Finanzierungsmoglichkeit gibt.
So konnte schlussendlich nicht die beste Losung, son-
dern eine gute Losung gefunden werden, so wie es je-
dem Kind zusteht: ein anderes Sonderschulheim mit ei-
ner angeschlossenen Tagesschule im Wohnkanton. Die-
se Schule verfligt aber lber zwei Niveaus, eines fiir
Lernbehinderte (aber nicht primar mit Verhaltensauffal-
ligkeiten) und ein tieferes Niveau fiir leicht geistig be-
hinderte Kinder, mit einem grosseren Betreuungs-
schliissel und Moglichkeiten fuir individuelle Férderung
und Sprachtherapie.

Sozialarbeit als Ubersetzerin: Wie beim Beispiel des
Kleinkindes mussten auch hier die Eltern einen Prozess
des Akzeptierens durchmachen. Ihr Kind, das in gewis-
sen Bereichen sehr begabt ist, musste jetzt mit geistig
behinderten Kindern zur Schule gehen. In diesem Zu-
sammenhang sollte erwahnt werden, dass durch die
wpolitical correctness“ versucht wurde, Begriffe wie
»geistige Behinderung” abzuschaffen. Heute sprechen
wir beispielsweise von einer , leichten Intelligenzminde-
rung* bei einem 1Q von 50-69 (ICD 10, F 70) oder nach
anderer Ublicher Klassifizierung von einer , leicht (1Q 70-
75) oder deutlich reduzierten Intelligenz“ (IQ 55-70). In
den Prospekten von Institutionen finden wir jedoch den
Begriff , geistige Behinderung“ nach wie vor und sehen
Bilder von offensichtlich Behinderten. Diese Begrifflich-
keit und deren unterschiedlicher Gebrauch bereitet vie-
len Eltern Probleme, deren Kind aufgrund einer Epilep-
sie Lernschwierigkeiten hat.

Von Seiten der IV wurde die Grenze zur Festlegung,
ob eine heilpadagogische Schule mit grosserem Betreu-
ungsschliissel und intensiveren Fordermoglichkeiten
gewahrt wird, bei einem 10 von 75 festgelegt. Fiir die
spatere soziale Integration einschliesslich der berufli-
chen Eingliederung ist die dem Leistungsvermogen an-
gepasste Einschulung und Forderung der Kinder emi-
nent wichtig. Es gibt etliche Beispiele nicht adaquat ge-
schulter Kinder — in einem zu tiefen oder zu hohen Ni-
veau. Dies wirkt sich sehr problematisch auf deren psy-
chosoziales Wohlbefinden, Forderung und ihre Integra-
tion aus. Zum Beispiel kann der befiirchtete Statusver-
lust durch ein Kind mit einer leichten geistigen Behin-
derung, das in eine ,Behindertenschule® sollte, mitun-
ter gerade in Familien mit hohem sozialem Status dazu
fiihren, dass sie ihr Kind durch privat finanzierte Forde-
rung oder Privatschulen letztlich ,falsch schulen®, Uiber-
fordern und es dadurch in der Entwicklung hemmen.

Ein Schwerpunkt der psychosozialen Integration ist
im Schulalter, das richtige Schulniveau, die richtigen For-
dermassnahmen und die richtige Schulform zu finden.
Manchmal sind Internatsplatzierungen unumganglich:
Wenn das Elternhaus zu sehr durch ein behindertes
Kind belastet wird, oder wenn die Regelschule oder eine
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Tagessonderschule dem Kind nicht gerecht werden
kann.

Neben dem bestehenden kognitiven Niveau, zum
Beispiel Teilleistungsschwachen oder Intelligenzminde-
rung sind auch mogliche begleitende psychologische
und psychiatrische Komorbiditaten bzw. Verhaltensauf-
falligkeiten zu beriicksichtigen. Dabei ist bedeutsam, ob
diese Einschrankungen aus hirnorganischen Griinden
bestehen und damit als ,,eher dauerhaft” zu betrachten
sind, ob sie auf ein vielleicht therapierbares epilepti-
sches Geschehen oder eventuell eine Nebenwirkung ei-
nes antikonvulsiven Medikamentes zuriickzufiihren
sind, oder ob es sich um psychodynamische Prozesse
handelt.

Exkurse zur aktuellen Sozialpolitik: was bringt die
aktuelle Umgestaltung der Schullandschaft im
Rahmen des ISF und des neuen Finanzausgleiches
im Hinblick auf die psychosoziale Integration von
Kindern mit Epilepsie?

Die Integrative Schulungsform (ISF) fiir Kinder mit
Einschrankungen in der Regelschule bedeutet, dass Kin-
der nicht mehr in Kleinklassen oder Sonderschulen un-
terrichtet werden, sondern in einer Regelklasse inte-
griert bleiben und von einer heilpadagogischen Forder-
lehrerin stundenweise in der Klasse oder in einem an-
deren Raum speziell gefordert werden. Das kann in vie-
len Fallen gut funktionieren: Das Kind fiihlt sich wohl,
akzeptiert und es wird ausreichend geférdert. Es kann
sich aber auch dadurch stigmatisiert fiihlen, da es seine
Sonderstellung realisiert. Es kann sich sozial, aber auch
schulisch uberfordert fiihlen. Die Forderung kann fiir
gewisse Kinder ungeniigend sein. Auch kann ein Kind je
nach seiner Einschrankung oder auch nach Konstellati-
on der Klasse fuir diese eine Belastung werden. Es sollte
also eine Wahlmoglichkeit bestehen auch fir Kinder
mit Epilepsie und kognitiven Einschrankungen. Grund-
lage der Integrativen Schulungsform ist ein emanzipa-
torischer Gedanke, der in einem Fall optimal sein kann,
in anderen aber einem Kind nicht gerecht wird. Wird
das Angebot von Kleinklassen und Sonderschulen ver-
mindert oder gar abgeschafft, sodass es keine Wahl-
moglichkeit mehr gibt, ist die moglichst optimale For-
derung vieler Kinder mit kognitiven Defiziten und Lern-
probemen nicht mehr gewahrleistet.

Der neue Finanzausgleich (NFA) betrifft die neue Re-
gelung von Finanzfliissen zwischen dem Bund und den
Kantonen, sowie den Finanzausgleich zwischen den
Kantonen (ab 2008) und die entsprechende Abgabe von
Kompetenzen des Bundes an die Kantone (definitiv ab
2011). Im Sozialwesen betrifft dies die IV. Zwischen
Bund und Kanton handelt es sich um eine , Nullrech-
nung® Das heisst: die Kantone miissen keine Direktzah-
lungen mehr (aus den kantonalen Steuern) an die IV
leisten. Dafuir wird die IV gewisse Leistungen in dersel-
ben finanziellen Grossenordnung an die Kantone abge-
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ben. Neben den Bau- und Betriebsbeteiligungen an Hei-
men, Werkstatten, Tagesstatten, Sonderschulen und
der Ausbildung in Heilpadagogik handelt es sich bei den
individuellen Leistungen um die schulischen Massnah-
men. Zu den Letzteren gehoren auch die padagogisch-
therapeutischen Massnahmen (wie die Heilpadagogi-
sche Friiherziehung, Logopadie, Psychomotorik). Dies
hat zur Folge, dass die Kantone samtliche IV-anerkann-
ten Sonderschulen finanziell ganzlich libernehmen,
aber auch neu organisieren konnen. Sie bestimmen
auch gesetzlich die Aufnahmekriterien fuir Kinder in die
Sonderschulung und Foérderung. Das lasst Befiirchtun-
gen aufkommen, dass in den Kantonen der bis anhin
durch die IV Gberwachte Standard nun unterschiedlich
gestaltet sein wird (trotz der zu erfolgenden Genehmi-
gung der neuen kantonalen Gesetzgebung durch den
Bund bis 2011 oder spater), dass im Rahmen der integ-
rativen Schulungsform zu viele spezialisierte Sonder-
schulen aufgehoben werden, und dass trotz der inter-
kantonalen Vereinbarung Uber soziale Einrichtungen
(IVSE) Platzierungen in auf spezifische Behinderungs-
formen spezialisierten ausserkantonalen Institutionen
schwieriger werden. Bezuglich der Fordertherapien er-
fahren wir schon heute, dass gewisse Kantone (trotz in-
dividueller IV-Beteiligung) die Férdermassnahmen kon-
tingentieren. Einem Kind mit Epilepsie und einem
Sprachgebrechen wird dann zum Beispiel fiir nur zwei
Jahre die Finanzierung einer Logopadie zugesprochen,
ob dies genuigt oder nicht.

C. Jugendliche

Simone war 16 Jahre alt, als sie und ihre Eltern sich
zum ersten Mal beraten liessen.

Thema war die berufliche Ausbildung. Simone ab-
solvierte zu diesem Zeitpunkt ein Berufswahljahr (10.
Schuljahr).

Medizin: Simone erlitt bei der Geburt eine schwere
Hirnblutung, die eine therapieresistente Epilepsie mit
gelegentlichen Grand Mal-Anfallen und taglichen Ab-
senzen zur Folge hatte. Vor einigen Jahren wurde Simo-
ne epilepsiechirurgisch therapiert. Sie ist anfallsfrei,
wird bei nach wie vor pathologischem EEG aber noch
antikonvulsiv behandelt. Geblieben ist eine ausgeprag-
te Lernbehinderung vorwiegend im sprachlichen Be-
reich.

Schule: Die Primarschule besuchte Simone in der Re-
gelklasse. In der 3. Klasse wurde eine schwere Le-
gasthenie diagnostiziert und bis zur 6. Klasse thera-
piert. Zudem besuchte sie den schulinternen Stiitzun-
terricht fiir Deutsch. In der 5. und 6. Klasse erhielt Simo-
ne in diesem Fach keine Noten. Die Oberstufe besuchte
Simone in einer Sprachheilschule (Internat), da es keine
wohnortsnahe entsprechende Sonderschule gab. Der
reduzierte Umfang des Schulstoffes (Realschul-Niveau)
kam Simone sehr entgegen. So wurde sie stets gefor-
dert, aber nicht tiberfordert. Sie fuihlte sich im geschiitz-
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ten Rahmen der ,lernzielbefreiten“ Sprachheilschule
sehr wohl und arbeitete motiviert. Im dritten Oberstu-
fenjahr wurde Simone versuchshalber in die Realschule
am Wohnort aufgenommen. Sie war jedoch uberfor-
dert, sodass sie das letzte Oberstufenjahr wiederum im
Internat der Sprachheilschule absolvieren musste.

Berufsfindung: Der fiir die Sonderschule zustandige
IV-Berufsberater testete Simone und beriet sie dahinge-
hend, dass sie eine Lehre in der freien Wirtschaft suchen
konnte. Dies freute Simone und ihre Eltern natiirlich
sehr. Es folgten einige Schnupperlehren in verschiede-
nen Berufen. Simone bewarb sich etliche Male und er-
hielt immer nur Absagen, hauptsachlich wegen ihrer
schulischen Defizite und ihrem Sprachgebrechen. Es
wurde beschlossen, dass Simone ein 10. Schuljahr ab-
solvieren soll. Es wurde ein Berufsfindungsjahr gefun-
den. Es stellte sich aber bald heraus, dass sie den Anfor-
derungen nicht geniigen konnte. Der Druck hatte zur
Folge, dass sie einige Wochen dem Unterricht fern blieb
und in eine depressive Verstimmung geriet. In der Folge
wurde der Stundenplan stark reduziert, sie wurde von
den Lernzielen und der Benotung ausgenommen. Unter
diesen speziellen Bedingungen war es Simone moglich,
vom Ubergangsjahr zu profitieren und dieses zu been-
den.

Aufgrund der verschiedenen Uberforderungssitua-
tionen in der Regelschule und im 10. Schuljahr sowie
den Absagen bei der Lehrstellensuche, die im Zusam-
menhang mit den bestehenden Defiziten standen, wur-
de deutlich, dass Simone nur eine Ausbildung im ge-
schiitzten Rahmen absolvieren kann. Die Anforderun-
gen fir eine Ausbildung in der freien Wirtschaft waren
fiir sie eindeutig zu hoch.

Die Hilfeleistung der Sozialarbeit bedeutete zu die-
sem Zeitpunkt, einen Antrag zu stellen fiir eine erneute
IV-Berufsberatung und die Uberpriifung einer Ausbil-
dung im geschiitzten Rahmen [15]. Eine Schnupperzeit
in einer Ausbildungsinstitution mit diversen, fur Simo-
ne ansprechenden Berufsausbildungen wurde gefun-
den. Ob Simone im geschiitzten Rahmen eine Attestleh-
re (mit Besuch der offentlichen Berufsschule — friiher
BBT-Anlehre genannt), das heisst mit Lernhilfe im V-
Lehrbetrieb oder eine weniger anspruchsvolle IV-Anleh-
re (mit der Schulung in der IV-Institution) wird absolvie-
ren konnen, werden die Schnupperzeit und die Ab-
klarung der IV-Berufsberatung zeigen.

Die psychosoziale Integration im Jugendalter ist un-
ter anderem durch das Thema der Berufsfindung ge-
pragt. Wie bei jedem Jugendlichen sind die Eignungen
und Neigungen sehr zentral — und sorgfaltig abzu-
klaren. Zur Eignungsabklarung gehoren auch die epilep-
siespezifischen Aspekte wie die Art, die Haufigkeit, die
zeitliche Gebundenheit der Anfalle, das damit einher-
gehende Gefahrdungsrisiko, die Prognose und die allfal-
ligen weiteren Einschrankungen und Komorbiditaten.
Wichtig ist, wie bereits im Schulalter, weder eine Uber-
noch eine Unterforderung in der Ausbildung. Liegen die
kognitiven Leistungen klar im Bereich der geistigen Be-
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hinderung (von der IV definierter Grenzwert ist ein 1Q
von 75), oder gibt es eine korperliche oder Mehrfachbe-
hinderung, ist eine Ausbildung im geschiitzten Rahmen
moglich. Liegt jedoch eine Lernbehinderung oder
Teilleistungsschwache vor, wie sie bei Kindern und Ju-
gendlichen mit Epilepsie haufiger vorkommen, kommt
eine Ausbildung im freien Arbeitsmarkt in Frage. Die in-
dividuelle, epilepsiespezifische Beratung unter Bertick-
sichtigung der Fahigkeiten und Neigungen aber auch
moglichen Uberforderung des Jugendlichen stellt dann
eine grosse Herausforderung dar. Sollte eine Ausbil-
dung im geschiitzten Rahmen erfolgen, dann ist ein An-
trag an die IV zu stellen, der die gesundheitlichen Ein-
schrdnkungen und die daraus resultierende Notwendig-
keit fiir eine Ausbildung im geschiitzten Rahmen be-
schreibt und arztlich attestiert. Erschwerend fiir die be-
rufliche Integration der Jugendlichen mit Epilepsie mit
leichteren bis mittleren kognitiven Einschrankungen
wirkt sich das neue Berufsbildungsgesetz aus. Es sieht
vor, dass die bisherigen offentlichen Anlehren (so ge-
nannte BBT-Anlehren; Bundesamt fiir Beruf und Techno-
logie) in den Anforderungen etwas angehoben werden
und mit einer standardisierten Abschlusspriifung en-
den (seit 2004 schrittweise Einfiihrung der neu genann-
ten Eidgendssischen Berufsattestlehren, EBA-Lehren
oder Attestlehren) [16]. Die bisherigen Anlehren ende-
ten in der Beurteilung, ob die zuvor zwischen den Aus-
bildern und dem Jugendlichen definierten individuellen
Ziele erreicht wurden. Als Folge des neuen BBG kann es
fir Jugendliche mit eingeschrankten kognitiven Leis-
tungen oder Teilleistungsschwachen bedeuten, dass sie
den Anforderungen nicht mehr geniigen und so ver-
mehrt IV-Anlehren absolvieren miissen.

Die Bedeutung der Invalidenversicherung

Die Invalidenversicherung hat die grosste Bedeu-
tung von allen Sozialversicherungen fiir Kinder mit der
chronischen Erkrankung einer Epilepsie. Die Kranken-
kasse Ubernimmt die medizinischen Kosten bei allen
Kindern, die keinen Leistungsanspruch an die IV haben.
Ein auslandisches Kind zum Beispiel miisste ein Jahr in
der Schweiz gelebt haben, bevor eine IV-Eingliede-
rungsmassnahme erstmals notwendig wurde, damit
ein Leistungsanspruch besteht. Die medizinischen
Kosten werden aufgrund eines Geburtsgebrechens
durch die IV tbernommen: Dies betrifft alle antikonvul-
siv behandelten Epilepsien, die zwischen 0 und 20 Jah-
ren auftreten, wenn sie nicht durch einen Unfall oder ei-
ne Krankheit (ausgenommen der Hirntumoren, die
durch die IV als kongenital gewertet werden) hervorge-
rufen werden [17]. Die medizinischen IV-Massnahmen
haben den Vorteil gegeniiber der Krankenkasse, dass es
keine Selbstbehalte gibt und die medizinisch verordne-
ten Therapien grossziigiger (wenn auch restriktiver ver-
fugt als friher) ibernommen werden.

Das Ziel der Invalidenversicherung ist die wirtschaft-
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liche Integration von Menschen mit gesundheitlichen
Einschrankungen. Ihr Motto lautet: ,Eingliederung vor
Rente® Sie konnte auch ,Eingliederungs- und Renten-
versicherung” genannt werden. (Zu beachten: die wort-
liche Bedeutung des Ausdrucks ,invalid“!). Den so ge-
nannten Eingliederungsmassnahmen kommt deshalb
innerhalb der Invalidenversicherung eine zentrale Be-
deutung zu. Dazu gehéren vorlaufig noch die schuli-
schen Massnahmen (und damit die heilpddagogische
Friherziehung und die padagogisch-therapeutischen
Massnahmen) und auch in Zukunft noch die medizini-
schen und die beruflichen Massnahmen und die Hilfs-
mittel. — Die Hilflosenentschadigung und der Intensiv-
pflegezuschlag sind wichtige finanzielle Hilfen fiir Fa-
milien mit einem Kind mit erhohtem Betreuungsbedarf.

Die 5. IV-Revision sieht nicht nur (von den Behinder-
tenverbanden umstrittene) Sparziele vor, wie durch die
Erschwerung des Rentenzugangs, sondern auch Integ-
rationshilfen (zwar fiir Erwachsene) wie die Friiherfas-
sung/Friihintervention und die neue Eingliederungs-
massnahme, die so genannte Integrationsmassnahme,
die vor allem der ansteigenden Anzahl von Menschen
mit psychiatrischen und unspezifischen chronischen
Schmerzzustanden, aber auch mit hirnorganischen
Storungen den beruflichen Wiedereinstieg ermogli-
chen.

Da das Ziel der Invalidenversicherung die wirtschaft-
liche Integration ist, sollten alle medizinisch verordne-
ten Therapien, aber auch die Antrage fiir Eingliede-
rungsmassnahmen, das bezweckte Ziel eines verbesser-
ten Zustands beschreiben, einschliesslich einer
Stellungnahme, mit welchen Mitteln und Methoden
dies erreicht werden soll. Das Ziel sollte eine verbesser-
te Schulfahigkeit und berufliche Integration verfolgen.
Davon ausgenommen sind schwer mehrfachbehinderte
Kinder, bei denen es um die Aufrechterhaltung und/
oder Verbesserung der psychischen oder korperlichen
Gesundheit oder Korperfunktionen geht. Das Aufzeigen
von Defiziten alleine genuigt nicht.

Die Bedeutung des sozialen Hintergrundes — Risi-
kofaktoren fiir die psychosoziale Integration

Fallbeispiel: Milosh ist ein schwer mehrfachbehin-
derter Junge. Er ist mobil, seine Bewegungen sind je-
doch nicht zielgerichtet, er bringt sich immer wieder in
Gefahr. Die Familie stammt aus Serbien. Der Vater ar-
beitet als Strassenbauarbeiter, er spricht ein Gemisch
aus Hoch- und Schweizerdeutsch. Seine Frau kommt
nicht zu den Besprechungen. Der Vater schildert, sie
spreche kein Deutsch und sei oft depressiv gestimmt.
Sie kiimmere sich hauptsachlich um ihren behinderten
Sohn.

Milosh ist vollumfanglich auf die Hilfe und Pflege
Dritter angewiesen. Er muss auch dauernd liberwacht
werden. Der Vater erzahlt mir enttauscht, dass er so-
eben die Verfligung* der neuen Revision erhielt. Milosh
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erhalte nur die mittlere Hilflosenentschadigung und
den geringsten Grad des Intensivpflegezuschlags. Da
ich die IV-Einschatzung ebenfalls nicht teile, bitte ich
ihn, mir die Verfigung®* mitzubringen, damit wir Ein-
sprache™ erheben konnen. Zu einem spateren Zeit-
punkt erfahre ich, dass der Vater bei der IV-Stelle per-
sonlich vorbeigegangen ist und erbost erklarte, dass die
Verfuigung falsch sei und Milosh viel mehr zu gut habe.
Dies wurde von der Sachbearbeiterin als eine personli-
che miindliche Einsprache gewertet [18]. Der Vater lie-
ferte keine vertieften Argumente fiir seine Forderung,
die Leistung zu erhohen, verstand aber auch nicht, dass
dieses Gesprach mit der Sachbearbeiterin bereits als
Einsprache gewertet wurde. Einige Wochen spater er-
hielt die Familie einen negativen rechtsgiiltigen Ein-
spracheentscheid. Mit einer genauen Beschreibung
Uber die Hilfe, die Milosh bei allen von der IV definier-
ten Lebensverrichtungen und der Pflege braucht und
mit genauen zeitlichen Angaben (fiir die Errechnung
des Intensivpflegezuschlages) konnte gerichtlich (Be-
schwerde beim kantonalen Sozialversicherungsgericht)
eine Kompromisslosung erreicht werden.

Zusatzlich zur Epilepsie konnen weitere so genannte
Risikofaktoren und Belastungen kommen, die die psy-
chosoziale Integration eines Kindes erschweren.

Armut

— Nationale Sozialhilfequote 2004: 3% = 218 147 Per-
sonen

— Kinder und Jugendliche bis 17 Jahre: 31,6% der So-
zialhilfebeziigerinnen

— 63% der Sozialhilfeempfangerinnen verfligen tber
keine Berufsausbildung
(Gesamtbevolkerung 31%) [20]

Die 6konomischen Einschrankungen haben Auswir-
kungen auf die psychosoziale Situation einer Familie.
Die Folgen konnen in verschiedenen Lebensbereichen
spiirbar sein, wie zum Beispiel bei den materiellen Mog-
lichkeiten, bei den Wohnverhaltnissen, bei der kulturel-
len Teilhabe, den privaten und professionellen Bezie-
hungen, im Gesundheitsverhalten und dem Gesund-
heitszustand [21]. Die Armut kann einerseits die Folge
politischer und wirtschaftlicher Rahmenbedingungen
sein, andererseits kann sie auch aus familiaren Mangeln
an Ressourcen entstehen. Solche Ressourcen konnen
physische und psychische Gesundheit, Bildung, Erspar-
nisse, Problemlosungsfahigkeit oder die Moglichkeit
von sozialer Unterstiitzung sein. Fehlen diese Ressour-
cen oder sind sie reduziert vorhanden, konnen sie zu Ri-
sikofaktoren fiir die psychoziale Integration werden. Die
Armutssituation hat jedoch keine linear kausale negati-

*  MitderimJahr 2006 in Kraft getretenen Verfahrensianderung [19] bei der
IV wurde wieder das Vorbescheidsystem eingefiihrt. Die beschriebene
Verfiigung entspricht also dem heutigen Vorbescheid.

ok

Die beschriebene Einsprache entspricht dem heutigen Einwand, der ge-

gen einen Vorbescheid eingereicht werden kann.
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ve Auswirkung auf die Entwicklung und das Wohlbefin-
den eines Kindes. Resilienz bedeutet, wenn trotz einzel-
ner oder mehrerer Risikofaktoren eine gute Entwicklung
stattfindet. Entscheidend ist, wie ausgepragt die Risiko-
faktoren sind, und wie die Familie mit Belastungssitua-
tionen umgehen kann. Wichtig fiir die Sozialarbeit ist
es, diese Risikofaktoren zu erkennen, die protektiven
Faktoren des Kindes selbst, innerhalb der Familie und
im nahen Umfeld zu erkennen, zu beriicksichtigen und
zu unterstltzen. Punktuelle materielle Hilfe alleine
geniigt haufig nicht [22].

Migration

- Der Anteil an Auslanderinnen betragt 20,5% an der
Schweizer Gesamtbevdlkerung (7,4 Mio). Es leben al-
so 1,5 Mio Auslanderinnen in der Schweiz

- Anteil der Auslanderinnen an Sozialhilfeempfange-
rinnen 43,7% [20]

Sprachbarrieren, kulturelle Unterschiede und daraus
resultierende Missverstandnisse sind einige der Ursa-
chen, die bewirken, dass fiir Auslanderlnnen der Zu-
gang zu den Hilfsangeboten erschwert ist. So ist zum
Beispiel die Fehldiagnosenrate wesentlich hoher bei
fremdsprachigen Personen als bei der einheimischen
Bevolkerung. Der hohe Anteil an Auslanderinnen, die
Sozialhilfe beziehen, lasst darauf schliessen, dass auch
Armut und niedrigere Bildung eine Erschwernis bei der
psychosozialen Integration ihrer Kinder bilden. In der
Arbeit mit Kindern mit Epilepsie sind auch die unter-
schiedlichen Auffassungen von Erziehung, der Stellung
der (zum Beispiel mannlichen) Kinder und der Eltern
untereinander, zu berticksichtigen.

Schlussfolgerung

Ein ethischer Wert der Sozialen Arbeit ist es, sich
dafiir einzusetzen, dass alle Menschen zu ihren indivi-
duell angepassten Hilfeleistungen kommen und zu er-
kennen, wenn dies nicht der Fall ist (Stichwort Chan-
cengleichheit). Gerade bei der komplexen Situation von
Kindern und Jugendlichen mit der chronischen Krank-
heit einer Epilepsie bedeutet dies vielfaltige Herausfor-
derungen, die das Ziel verfolgen, den betreuten Kindern
und Jugendlichen einschliesslich ihren nahen Angehori-
gen eine verbesserte psychosoziale Integration zu er-
moglichen.
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