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Patiententag 2007

Epilepsie und Partnerschaften

Clown Christian Rabe philosophiert iiber Beziehungen.

Als meist chronische Krankheit
ist Epilepsie ein prigender Fak-
tor im Leben von Betroffenen
und ihren Angehérigen. Neben
der Familie spielen auch Fach-
leute eine grosse Rolle, zum Bei-
spiel die Arztin oder der Arzt,
aber auch Psychologen, Pflegen-
de oder Berufsberaterinnen. Im
Idealfall entstehen aus solchen
Arbeitsbeziehungen tragende
Partnerschaften.

Ob die Behandlung einer Epilepsie
erfolgreich ist, hangt auch stark
davon ab, wie Arztin/Arzt und Pati-
entin/Patient miteinander kommu-
nizieren, ob sie sich verstehen und
vertrauen. Darliber berichtete am
Patiententag der Arzt Heinrich
Vogt. Lange Zeit herrschte in der
Gesellschaft eine Art stille Uber-
einkunft darliber, dass der Arzt in
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der Rolle eines «lenkenden Vaters»
um seine Patienten besorgt war.
Der Patient ging davon aus, dass
der Arzt am besten wisse, wie sei-
ner Krankheit zu begegnen sei. Und
der Arzt fiihlte sich berechtigt, sich
in die Handlungsfreiheit seines Pa-
tienten einzumischen, weil sich
diese Einmischung ausschliesslich
auf das Gute fiir diesen berief. In
den letzten Jahrzehnten erst wur-
den Autoritdten in Frage gestellt.
So wandelte sich auch das Verhalt-
nis Arzt — Patient. Die Autonomie,
die Selbstbestimmung des Men-
schen trat in den Vordergrund. Der
«miindige Patient» gilt als aufge-
klart und gibt eigenverantwortlich
und selbstbestimmt die Richtlinien
seiner Behandlung vor. Im Extrem-
fall ist der Arzt mit dem Anspruch
konfrontiert, statt das Wohl des
Kranken, den Willen des Kranken

hoher zu gewichten. Die Arzt-Pati-
enten-Beziehung hat zwei Kompo-
nenten: sie besteht aus einem Ver-
trauensverhdltnis und aus einem
Dienstleistungsverhédltnis. Der Pa-
tient, auf Lateinisch der Leidende,
wird je nach Sprachgebrauch zum
Kunden oder zum Klienten. Der
Arzt, dessen Funktion traditionell
im Heilen, Lindern und Vorbeugen
besteht, wird von Politikern und
Krankenkassen neu gerne als Leis-
tungserbringer bezeichnet.

Einander ernst nehmen

Heute wird das Verhaltnis zwischen
der Rat und Hilfe suchenden Per-
son mit einer als kompetent
angesehenen Fachperson idealer-
weise als Arbeitsblindnis verstan-
den. Der Patient schenkt dem Arzt
sein Vertrauen, dieser stellt sein
Wissen zur Verfligung und hért auf



sein Gewissen. So kann, gerade bei
langer dauernden Behandlungen,
eine Art Partnerschaft entstehen.
Die Gegenseitigkeit der Beziehung
ist mdglich unter bestimmten Vor-
aussetzungen: Man nimmt sich
ernst, man hort einander zu, man
ist ehrlich und offen. Eine gute
Arzt-Patient-Beziehung ist gepragt
von Freiwilligkeit, Vertrauen und
Vertraulichkeit sowie Verantwor-
tung. Dem Patienten steht es frei,
Arzt oder Arztin selbst zu wihlen
oder zu wechseln. Er darf jederzeit
eine Zweitmeinung einholen. Der
Arzt ist frei, seine Dienste anzubie-
ten oder in seltenen Féllen zu emp-
fehlen, die Zusammenarbeit abzu-
brechen. Es ist jedoch immer seine
Pflicht, im Notfall beizustehen.
Der Patient schenkt Vertrauen, der
Arzt achtet die Vertraulichkeit. Er
ist,wiealleanderenin Gesundheits-
berufen Tatigen, an die Schweige-
pflicht gebunden. Nur der Patient
selber kann ihn des Berufsgeheim-
nisses entbinden. Eine Ausnahme
kann sich bei der Beurteilung der
Fahruntauglichkeit ergeben: Es be-
steht zwar keine Pflicht, dass der
Arzt diese meldet, er hat aber ein
Melderecht bei Uneinsichtigkeit
des Patienten.

Offen kommunizieren

Beide Partner, Arzt und Patient,
kénnen durch ihr Verhalten zum
Gelingen der Arbeitsbeziehung
beitragen. Der Patient, indem er
sich auf den Arztbesuch vorberei-
tet. Er (berlegt sich zum Beispiel,

was er sich von diesem Besuch er-
wartet bzw. erhofft. Er nimmt An-
fallskatender und Anfallsbeschrei-
bungen mit. Ausserdem notiert er
sich Fragen, die er dem Arzt gerne
stellen mochte. Wihrend des Be-
suchs schildert er Ablauf, Haufig-
keit, Schwere und Auftreten der
Anfille. Er berichtet, welche Medi-
kamente er nimmt. Sind sie ver-
traglich, wirksam, nimmt er sie re-
gelmdssig ein? Wie geht er mit

titelgeschichte

seiner Erkrankung um? Hat jemand
in der Familie auch Epilepsie? Der
Arzt kldrt ab und informiert ausrei-
chend und wiederholt {ber Diag-
nose,
und Prognose. Gemeinsam legen
die beiden Therapieziele fest. Sie
stellen sich die Frage «Was kénnen
wir verbessern?». Vielleicht sind
neue Medikamente oder zusatzli-
che Massnahmen hilfreich. Worauf
ist bei den Medikamenten zu ach-

Behandlungsméglichkeiten

Hippokratischer Eid Y

Bereits 400 vor Christus schlug Hippokrates Reg'e'ln vor, welche das
Verhiltnis zwischen Heilendem und Leidendem n3her definieren soll-
ten. Der Eid des Hippokrates war und ist fiir Arztinnen und Arzte
Richtschnur. Diese sollen sich an das so genannte Genfer Gel6bnis von
1948 halten, das eine modernere Formulierung des Eides darstellt und
auch Niederschlag in den Standesordnungen der Arztegesellschaften
gefunden hat. Darin stehen folgende Punkte:

® Bei meiner Aufnahme in den &rztlichen Berufsstand gelobe ich feierlich, mein
Leben in den Dienst der Menschlichkeit zu stellen.

e |ch werde meinen Lehrern die Achtung und Dankbarkeit erweisen, die ihnen
gebihrt. !

¢ Ich werde meinen Beruf mit Gewissenhaftigkeit und Wiirde ausiiben.
¢ Die Gesundheit meines Patienten soll oberstes Gebot meines Handelns sein.

¢ |ch werde alle mir anvertrauten Geheimnisse auch tiber den Tod des Patienten
hinaus wahren.

e Ich werde mit allen meinen Kriften die Ehre und die edle Uberlieferung des
arztlichen Berufes aufrechterhalten.

e Meine Kolleginnen und Kollegen sollen meine Schwestern und Briider sein.

e |ch werde mich in meinen &rztlichen Pflichten meinem Patienten gegeniiber
nicht beeinflussen lassen durch Alter, Krankheit oder Behinderung, Konfession,
ethnische Herkunft, Geschlecht, Staatsangehdrigkeit, politische Zugehdrigkeit,
Rasse, sexuelle Orientierung oder soziale Stellung.

e [ch werde jedem Menschenleben von seinem Beginn an Ehrfurcht entgegen-
bringen und selbst unter Bedrohung meine arztliche Kunst nicht in Widerspruch
zu den Geboten der Menschlichkeit anwenden.
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ten? Hat der Patient noch Fragen?
Die Empfehlungen des Arztes stiit-
zen sich auf Studien und auf Er-
fahrungen. Der Patient soll der Be-
handlung
zustimmen kénnen. Nur im Notfall
bestimmt der Arzt.

frei und informiert

Balance finden

Jeannette Hafeli, Lehrerin und sel-
ber epilepsiebetroffen, bereicherte
den Patiententag durch ihren Er-
fahrungsbericht. Sie bestéatigte,
dass sie als Patientin sehr darauf
angewiesen ist, mit ihrer Arztin ein
offenes Gesprdch fiihren zu kén-
nen, und ermutigte dazu, sich bei
Schwierigkeiten einen anderen
Arzt zu suchen. Wie ein Paar mit
der Erkrankung eines Partners/ei-
ner Partnerin umgehen kann, schil-
derte die Psychotherapeutin Lise-
lotte Hicklin Itschner aus Stéfa.
Jedes Paar hat eine eigene Art, die
Partnerschaft zu gestalten. Je nach
Lebenssituation kann oder sollte
sich die Art der Partnerschaft den
gegebenen Anforderungen stellen
und anpassen. Das Paar kann sich
beispielsweise Hand in Hand auf
ein gemeinsames Ziel hinbewegen.
Oder es bewegt sich nur zeitweise
Hand in Hand auf ein gemeinsames
Ziel zu. Oder jeder beschreitet zeit-
weise oder je nach Situation seinen
eigenen Weg auf einen gemeinsa-
men Treffpunkt hin. Es gilt auf je-
den Fall immer, eine Balance zu
finden zwischen den Polen «wir ge-
meinsam» und «jeder fiir sich». Wo-
fur tragen beide Verantwortung,
und wo beginnt der Verantwor-
tungsbereich jedes einzelnen?
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Garten pflegen

An einem Beispiel stellte die Psy-
chologin dar, wie die Partnerin ei-
nes Mannes mit Epilepsie aus Be-
sorgtheit kontrollierend
werden kann und damit ihren Gat-
ten schwicher macht als er ist.
Hier braucht die Frau eventuell
fachliche Hilfe, damit sie unter-
scheiden lernt, welches sinnvolle
Anteitnahme und Unterstiitzung
ist, und wo sie aus einem eigenen
Bediirfnis nach Sicherheit heraus
handelt. Die Ausfiihrungen von Li-
selotte Hicklin Itschner liessen er-
ahnen, wie komplex ein Paargefiige
ist, egal ob mit oder ohne Krank-
heit. Sie verglich die Partnerschaft
von zwei Liebenden mit einem
grossen Garten, welcher eigentlich
aus zwei Giarten (zwei Personlich-
keiten) besteht. Diese sind gleich-
zeitig voneinander getrennt durch
einen Gartenzaun, aber auch ver-
bunden durch ein Gartentor. Diese

sehr

Der Clown als Pilot.

Grenze ist anpassungsfdhig, die
Verbindungstiir kann offen, ge-
schlossen oder angelehnt sein, je
nach Situation oder Bediirfnis. Die
Hohe des Zauns ldsst problemlos
Gespréche zu, die Dichte des Zauns
erlaubt Blickkontakt. Wichtig ist
die Tatsache, dass sowohl die ein-
zelnen Gérten wie auch das Ge-
samtbild des Partnerschaftsgartens
gepflegt werden miissen: Das Tren-
nende angstfrei bewusst machen,
um das Eigene zu entdecken. Das
jeweils Eigene genauso wie das
Gemeinsame kultivieren und pfle-
gen.

Respekt bewahren

Noch komplizierter wird es beim
Betrachten von Partnerschaften,
die flr Eltern mit einem epilepsie-
kranken Kind entstehen. Sandra
Diitsch, Kinder- und Jugendpsy-
chologin, und Prisca Eggenschwiler,
Leiterin Pflege/Spitalbereich, ar-
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beiteten die partnerschaftlichen
Aspekte der Eltern-Kind-Beziehung
heraus: Menschenwiirde, hohe
Achtung und Respekt vor dem Kind
sind hier von grosser Bedeutung.
Unabhadngig davon, ob das Kind
gesund oder krank ist, besteht fiir
die Eltern die Notwendigkeit, Gren-
zen zu setzen. Sobald ein Kind ge-
boren wird, entsteht eine Dreierbe-
ziehung. Es handeit sich also bei
Eltern mit Kind(ern) immer um eine
Mehrfachbeziehung, die noch kom-
plexer wird, wenn ein Kind erkrankt,
denn jetzt sind regelméssige Kontak-
te mit Fachpersonen unumgéng-
lich. Eltern werden automatisch in
die Behandlung des Kindes einbe-
zogen, weil ohne ihr Wissen das
Verstandnis der Erkrankung nicht
mdglich ist und sie einen wesentli-
chen Beitrag leisten miissen im
Verlauf der Erkrankung.

Verstindnis haben

Bei einem Klinikaufenthalt ver-
grossert sich das Beziehungsge-
flecht nochmals. 2007 verbrachten
beispielsweise 30 Elternteile, meis-
tens die Mutter, insgesamt 248
Ndchte in der Kinderklinik des
Schweizerischen  Epilepsie-Zent-
rums Zirich. Je nach der Befind-
lichkeit des Kindes verdndern sich
diese diversen Partnerschaften
dauernd. Lernschwierigkeiten, psy-
chische Probleme wie Angst oder
niedriges
Selbstwertgefiihl miissen ausge-
halten werden. Schlafmangel kann
die Eltern-Kind-Beziehung belas-
ten. Eltern sind als Hauptbezugs-
personen massiv involviert und

Depression und ein

selbst betroffen. Dadurch sind sie
in ihren Madglichkeiten
schrankt, die schwierigen Situatio-
nen aufzufangen oder angemessen
zu begleiten. Sie stehen vor einer
Aufgabe, auf die sie sich nicht vor-
bereiten konnten. Es ist nicht ein-
fach, sich auf ein krankes Kind ein-
zustellen.  Sorgen um  dessen
Zukunft, der Wunsch nach Behi-
tung und eine ausgepragte Wach-
samkeit verdndern die Lebenspldne
der Eltern. Fachpersonen mit Res-
pekt vor der Familie und Verstand-
nis fir die Eltern kénnen wesent-
lich zu einer Entlastung beitragen.
So entwickeln sich neue Partner-
schaften inner- und ausserhalb der
Familien.

einge-

Lage analysieren

In der Schweiz sollte es nach Sta-
tistik eigentlich 312'310 geeignete
Arbeitspldtze fur Menschen mit
Behinderung in 132°466 Unterneh-
men geben. 31 Prozent der Unter-
nehmen geben an, bereit zu sein,
jemanden mit einer Beeintrdchti-
gung anzustellen. Die Realitat sieht
leider oft anders aus. Damit hat
Jiirg Sigrist, Geschaftsfiihrer Stif-
tung Profil - Arbeit & Handicap,
tdglich zu tun. Profil hat Regional-
stellen in Bern (Nordwestschweiz),
St. Gallen (Ostschweiz), Zug (In-
nerschweiz) und in Ziirich (Gross-
raum Ziirich) und arbeitet eng mit
den Geschéftsstellen von Pro Infir-
mis, mit Firmen, Behorden, Pensi-
onskassen, Privatversicherern, mit
IV/RAV/ALV und SUVA zusammen.
28 Prozent der Klienten von Profil
sind durch eine Krankheit behin-
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® Ausreichen ) r-
beitsaufnahme = kein Arbeits- |
versuch 5 -

® Keine Anstellung bei der Einsatz-
firma in den letzten 12 Monaten

otivatio

Auskunft:
www.profil.proinfirmis.ch,
www.jobpasserelle.ch,
juerg.sigrist@proinfirmis.ch
oder

Epi-Suisse, Tel. 043 488 68 80.

112008 | epl suisse

9



A D titelgeschichte

Immer die Balance behalten...

dert. Viele trauen sich bei der Stel-
lensuche selber zuwenig zu, sie
sind zwar zu 50 Prozent arbeitsfa-
hig, aber nicht sicher, ob sie in der
heutigen hektischen Arbeitsatmo-
sphidre bestehen kdnnen. Manche
leiden unter Schwankungen, was
Leistungsfahigkeit und Emotionen
betrifft.

Hilfe annehmen

Laut Jlirg Sigrist ist fiir diese Men-
schen Profil die richtige Anlauf-
stelle. Aus der fachlichen Beratung
kann sich eine Art Partnerschaft
entwickeln. Zuerst geht es immer
um eine Analyse der Situation. Es
wird zusammen mit dem Klienten
ein Eingliederungsplan erstellt und
ein Arbeitsversuch gestartet. Man-
chmal lohnt es sich, mit einem
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Praktikum zu beginnen und erst
spater eine feste Anstellung anzu-
streben. Die Fachleute von Profil
kennen die Befiirchtungen der Ar-
beitgeber. Sie sind deshalb Partner
des Bundesamtes fiir Sozialversi-
cherungen im Projekt «Job-Passe-
rellen. Durch ein Personalverleih-
konzept soll die Anstellungsbarriere
bei Arbeitgebern abgebaut werden.
Ziel ist die Férderung der nachhal-
tigen Integration von Menschen
mit einer Behinderung auf dem Ar-
beitsmarkt. Bis Mitte 2008 sollen
1000 zusatzliche Arbeitsplatze ge-
schaffen werden. Die Arbeitgeber
stellen beeintrdchtigte Menschen
zu einem angemessenen Leistungs-
lohn ber den Personalverleih an.
Sie sorgen flr eine dauerhafte Ein-
gliederung nach Ablauf der Erfah-

rungsphase. Profil wickelt den Per-
sonalverleih ab und begleitet Arbeit-
geber und Arbeitnehmer wahrend
der Erfahrungsphase. Die Invaliden-
versicherung finanziert die behin-
derungsbedingten Mehrkosten des
Personalverleihs und den Aufbau
der Verleihorganisationen in den
Jahren 2007/2008. Der Schweizeri-
sche Arbeitgeberverband und der
Gewerbeverband Schweiz unter-
stlitzen das Projekt aktiv. Am
Schluss profitieren alle Beteiligten
und die Sozialversicherungen wer-
den entlastet.

Heinrich Vogt, Sandra Diitsch und Prisca
Eggenschwiler sind im Schweizerischen
Epilepsie-Zentrum, Ziirich, tdtig.

Liselotte Hicklin ltschner betreibt in Stiifa

eine eigene Praxis.
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