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pilepsie ist die haufigste neu-

rologische Erkrankung. Oft-

mals erschweren Vorurteile

die Integration Betroffener.
Aus Unwissenheit und Angst ist
Epilepsie auch heute noch ein Dis-
kriminierungsgrund. Meist leiden
Menschen mit Epilepsie und deren
Familien mehr unter der sozialen
Ausgrenzung als unter der Krankheit
selbst.

2010 wurde das Institut fir Epilepsie
als erste professionelle Epilepsiebe-
ratungsstelle in Osterreich gegriin-
det. Die beiden Gesellschafter OSB
und Epilepsie Interessensgemein-
schaft brachten auch die Expertise
aus ihren angestammten Arbeitsbe-
reichen mit ein. Das Institut fir Epi-
lepsie IfE gemeinnutzige GmbH (kurz
IfE) entwickelt und realisiert Projek-
te, die derVerbesserung der Arbeits-/

Institut fur Epilepsie

Lebensqualitat von Menschen mit
Epilepsie und deren Angehdrigen
dienen. Der Schwerpunkt der durch-
geflihrten Projekte des IfE lag in den
ersten Jahren im Bereich Arbeitswelt
und hatsich um Schule und Bereiche
des Alltags erweitert. Aber auch das
Abhalten von Epilepsie-Fortbildun-
gen gehort zum Repertoire der Ein-
richtung und reicht von einem ein-
stindigen Sensibilisierungsvortrag
bis hin zu einem, nach dem Bedarf
des Auftraggebers/der Auftragge-
berin malgeschneiderten, mehrta-
gigen Workshop. Das IfE setzt sich
haufig in Zusammenarbeit mit der
Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich fir Bewusstseinsbildung,
die Verbreitung von Wissen und ge-
gen Diskriminierung ein und arbei-
tet in einem wachsenden Netzwerk.
Im IfE werden Betroffene, deren
Familien, Padagog*innen, Unter-

nehmer®innen und andere durch
Epilepsieberater*innen mit entspre-
chender Ausbildung zu allen Fragen
rund um Epilepsie beraten. Prinzi-
piell stehtdie Tur des Instituts firalle
offen, die sich zum Thema Epilepsie
beraten lassen mochten. Jahrlich
gibt es zwischen 600 und 700 Anfra-
gen aus ganz Osterreich. Etwa 175
Teilnehmer*innen konnen tatsach-
lich betreut werden.

Neben der Finanzierung durch die
offentliche Hand ist die Einrichtung
auch auf Sponsoren und Spenden
angewiesen. Das Institut fur Epilep-
sie gehort seit 2015 zum Kreis der
spendenbegtinstigten  Organisati-
onen (Registrierungsnummer: SO
2512). Langfristiges Ziel ist es, die
Beratung in gleicher Qualitat in ganz
Osterreich anbieten zu konnen.



Wenn ein

Schicksalsschlag
zur Berufung wird

sgibt Zeiten, da trifft einen das

Leben wie ein Schlag. Aus dem

Nichts steht alles Kopf, man

fuhlt sich hilflos, weil nicht,
wie es weitergeht. So ging es auch
Elisabeth Pless, als ihr Mann Peter an
Epilepsie erkrankte. Die Erkrankung
stellte das Paar und ihre zwei Kin-
der vor grofle Herausforderungen,
die nicht nur auf medizinischer, son-
dern auch auf sozialer Ebene groRer
waren als gedacht. Doch wenn die
Grazerin heute an die Zeit vor der Di-
agnose zurtckdenkt, lachelt sie. Sie
weil, dass dies ein Anfang und nicht
das Ende war.

Wohin mit all den Fragen?

Es gab keine Anlaufstelle. So viele
Fragen waren unbeantwortet. Was
bedeutet die Erkrankung Epilepsie
fir die Familie? Wie wirkt sie sich auf

Arbeit, Alltag oder Freizeit aus? Wel-
che medizinischen Mdglichkeiten
gibt es? Fragestellungen, wie sie viele
Familien mit der Diagnose Epilepsie
kennen.

Eine Beratungsstelle fiir Betroffene
und Angehdrige, die medizinisches
Fachwissen und Therapiemdglich-
keiten vermittelt, Informationsma-
terial bereitstellt, mit Ansprechper-
sonen fir rechtliche Fragen, ware
sehr hilfreich gewesen. Genauso
praktische Tipps flir den Alltag mit
Epilepsie, aber auch eine Gruppe, in
der man sich austauschen kann. Eli-
sabeth Pless nahm die Informations-
beschaffung selbst in die Hand. Bald
stellte die Familie fest, dass sie nicht
die Einzigen mitsolchen Sorgen sind.
So griindete das Paar mit einer Hand
voll Betroffener die Epilepsie Interes-
sensgemeinschaft Osterreich.

Sensibilisierung

Aufgabe
Bewusstsein uber Epilepsie
in der Offentlichkeit schaffen

Aktivitaten

Aktionstage, Flohmarkt,
Lesungen, Messen, Kongresse,
Gesundheitstage

Zielgruppe
Gesellschaft

Finanzierung
Sponsoren und Spenden

Von der Interessensgemein-
schaft zum Institut

15 Jahre spater bietet der Verein Pe-
erberatung, Gesprachsrunden, Infor-
mationsveranstaltungen und andere
Aktivitdten. Monatlich verzeichnet
die Homepage rund 5.000 Aufrufe.
Die konsequente Interessensver-
tretung flhrte letztendlich auch zur
Grindung des Instituts fir Epilepsie.

Das selbst Erlebte ist flir die Ge-
schaftsfiihrerin Elisabeth Pless noch
immer die treibende Kraft fir ihr
Handeln. Die Gesellschaft muss auf
die Probleme von Menschen mit
Epilepsie aufmerksam gemacht wer-
den. ,Niemand weil}, wie das Leben
mit Epilepsie ablduft, bevor er/sie
es nicht erlebt hat. Wir diirfen also
anderen nicht den Vorwurf machen,
dass sie keine Ahnung haben, wenn
wir ihnen von unseren Erfahrungen
nicht erzahlen ist die geburtige Nie-
derdsterreicherin tberzeugt. Um ihr
bereits angeeignetes Wissen noch
zu erweitern, entschied sie sich fir
eine Ausbildung in Deutschland, die
sie zur ersten zertifizierten Epilepsie-
fachberaterin Osterreichs machte.

Verschiedene Projekte
landes- und bundesweit

Das Institut fir Epilepsie ist von Graz
aus in ganz Osterreich tatig. Das klei-
ne Team hat 2010 in der Steiermark
mit zwei Mitarbeiter*innen begon-
nen und ist sukzessive auf neun

angewachsen. Durch Epilepsiefach-
berater*innen werden Betroffene,
deren Familien, Padagog*innen,
Unternehmer*innen und andere zu
allen Fragen rund um Epilepsie be-
raten.

Kein Tag gleicht dem anderen: En-
gagement und Kreativitat sind stets
gefragt. Sei es bei der Beratung am
Arbeitsplatz oder bei Events wie zum
Beispiel dem Tag der Epilepsie im
AKH - alle packen gemeinsam an. Da

werden auch die starke Vernetzung
zwischen der Interessensgemein-
schaft und dem Institut fir Epilepsie
sowie die Vorteile der Zusammenar-
beit von auRen sichtbar.

Pless restimiert: ,Obwohl ich mich
schon lange intensiv mit dem The-
ma Epilepsie beschaftige, lerne ich
taglich etwas Neues dazu. Epilepsie
hat viele Gesichter. Und keine Ge-
schichte einer Klientin oder eines
Klienten gleicht der anderen.”

von links: Mag?® Heidemarie Leitgeb, Eva Prechtl, Tanja Doritsch,
Mag. Ingo Sommer, Mag.? Elisabeth Lindtner, Christa Wild,
Mag.? Elisabeth Pless, Mag.2 Doris Muszi



Initiator und Unterstlitzer
des Instituts fur Epilepsie

ass das Institut fir Epilep-

sie mit derzeit neun Mitar-

beiter*innen Menschen in

ganz Osterreich unterstiitzen
kann, ist auch Dr. Diethart Schliber
zu verdanken. Mit ihm entstand da-
mals das Projekt ,LEA - Leben mit
Epilepsie in der Arbeitswelt®, was
den Grundstein fiir das heutige Ins-
titut legte. Schliber ist seit April 2011
Landesstellenleiter des Sozialminis-
teriumservice Steiermark, dessen
Schwerpunkt in der beruflichen Re-
habilitation von Menschen mit Be-
hinderungen liegt.

Vorreiterrolle in Osterreich

Als Schliber noch Leiter der Forder-
abteilung im Bereich berufliche Reha
war, stellte er fest, dass gerade Men-
schen mit Epilepsie-Erkrankungen
sehrstark von Arbeitslosigkeit betrof-
fen sind. Gemeinsam mit Mag. Albert
Trattner, Geschaftsfihrer der OSB,
beschloss er, eine Beratungsstelle in
der Steiermark ins Leben zu rufen,
die speziell Betroffene unterstitzen
sollte - das Projekt Leben mit Epi-
lepsie in der Arbeitswelt - Arbeits-

assistenz war geboren. Die Leitung
des Projektes und damit des Insti-
tuts Ubernahm Mag.? Elisabeth Pless.
,Nachdem das Projekt in Osterreich
eine Vorreiterrolle einnahm und sehr
erfolgreich war, erhielten wir auch
die Aufmerksamkeit der Zentralstel-
le“, erklart Schliber. ,Dadurch konn-
ten wir ein weiteres, Osterreichweites
Projekt fordern.” Seit der Griindung
steht das Sozialministeriumservice
Landesstelle Steiermark dem Institut
als Fordergeber zur Seite.

Neben der Unterstltzung Betroffe-
nerin der Arbeitswelt ist fiir Schliber
auch die Sensibilisierung essenziell.
»Epilepsie wird in unserer Gesell-
schaft leider oft mit Geisteskrank-
heiten verwechselt. Da ist es schon
wichtig, aufklarerisch tatig zu sein,
sieht Schliber noch Aufholbedarf.
Menschen mit Anfallsleiden sind
haufig mit Unverstandnis und vielen
Vorurteilen konfrontiert. ,Es sollte
erkannt werden, dass es sich bei der
Epilepsie um eine eigene Art der Er-
krankung handelt. Und, dass es je-
den betreffen kann.“

AVAAEANRMAAL



,Entscheidend sind die,

die fur ein Thema brennen*

Mag. Albert Trattner

2010 wurde das Institut flr Epilep-
sie gegriindet — hauptverantwortlich
war Mag. Albert Trattner. Durch ei-
nen Zufall kam es zum Kontakt zwi-
schen dem Geschéftsfiihrer der OSB-
Unternehmensgruppe und Elisabeth
Pless, woraufhin sie gemeinsam die
Entstehung der Beratungsstelle ein-
leiteten.

Defizite am Arbeitsmarkt als
Antreiber

,Aufgrund der Erkrankung eines Fa-
milienangehorigen war ich vor vie-
len Jahren erstmals mit dem Thema
Epilepsie konfrontiert. Als ich mich
naher damit befasste, sah ich auch,
welche Schwierigkeiten auf Betrof-

fene in der Arbeitswelt zukommen®,
erzahlt Trattner. So kam es 2010
zur Zusammenarbeit der OSB-Grup-
pe und der Epilepsie Interessens-
gemeinschaft Osterreich. Seit der
Grindung halt die OSB 99% des In-
stituts, die EPI'1G halt 1%. Als Teil der
OSB-Gruppe profitiert das Institut
vom weitreichenden Netzwerk, von

einem ausgezeichneten Qualitats-
management und Marketing sowie
dem Wissen und den Erfahrungen
der IT eines GroRunternehmens. ,Ich
personlich verstehe mich nicht nur
als Unternehmer, sondern auch als
Social Entrepreneur, der auflerdem
Interessen verfolgt, die im Gemein-
wohl liegen, und das verbindet sich
eigentlich sehr gut®, erklart Trattner.

Fir Trattner ist besonders fehlendes
Knowhow ein Faktor, der Menschen
mit Epilepsie am Arbeitsmarkt blo-
ckiert: ,Personen mit Epilepsie ha-
ben es deshalb schwer, weil Arbeit-
geber, Firmen oder Verantwortliche
der Human-Ressources-Abteilun-
gen einfach wenig darliber wissen.”
Sensibilisierung  und  Aufklarung
konnten entscheidend sein, um
diese Personen am Arbeitsmarkt zu

unterstitzen. ,Es ist eine sehr stig-
matisierende Einschrankung und
ich kenne viele Personen, die trotz
dieser Krankheit groflartige Leis-
tungen erbringen und gut integriert
sind. Vielen Menschen bleibt diese
Integration leider verwehrt. Mit der
Interessensgemeinschaft und in wei-
terer Folge dem Institut ist auf dieser
Ebene bereits vieles gelungen.”

Epilepsiefachberater*innen
in allen Bundeslandern
bis 2025

Die Reise des Instituts hat auch nach
zehn Jahren gerade erst begonnen.
Trattner sieht kurz- und langfristi-
ge Ziele, auf welche die Einrichtung
hinarbeite: ,Das Institut fir Epilep-
sie soll die Benchmark in Osterreich
sein,wasdie Beratungvon Unterneh-

men und Personen mit Epilepsie im
Zusammenhang mit Arbeit betrifft.”
Darlber hinaus sollen bis 2025 in
jedem Bundesland Epilepsiefachbe-
rater*innen tatig sein, um die Betrof-
fenen optimal unterstitzen zu kon-
nen. ,Der bisherige Erfolg gebuhrt
Elisabeth Pless und Ihrem Team.
Natlrlich kann man Ressourcen zur
Verfligung stellen und auch Kapital,
man kann alles Mogliche machen,
aber letztendlich entscheidend sind
die Personen, die flr ein Thema
brennen und das auch vorantreiben.
Das ist der entscheidende Punkt, wie
man wichtige Dinge erreicht. Wenn
die OSB-Gruppe dazu einen Beitrag
leistet, damit die Rahmenbeding-
ungen dafiir gut sind, so sehe ich das
als Erfolg!®



it der Grindung des Insti-

tuts flr Epilepsie startete

2010 auch das Projekt Le-

ben mit Epilepsie in der
Arbeitswelt - Arbeitsassistenz (LEA
AASS). Ziel ist es, Menschen mit Epi-
lepsie im Berufsleben zu unterstiit-
zen, denn bezlglich der Arbeitsfahig-
keit von Betroffenen herrscht groRRe
Verunsicherung. Ein haufig auftreten-
des Hindernis fur die Beschaftigung
ist die mangelnde Aufklarung Uber
die Krankheit selbst. Unterschiedli-
che Vorurteile (z.B. haufige Unfélle)
konnen die Integration Betroffenerin
den Arbeitsmarkt verhindern. Dabei
sind krankheitsbedingte Ausfalle bei
Personen mit Epilepsie nicht hoher
als bei anderen Arbeitnehmer*innen.

Berufsorientierung,
Arbeitsplatzsuche oder
Arbeitsplatzsicherung

Das Team des IfE unterstltzt Perso-
nen mit Epilepsie im arbeitsfahigen
Alter (ab 15 Jahren) bei der Berufs-
orientierung, Arbeitsplatzsuche oder
Arbeitsplatzsicherung. ,Wir von der
Arbeitsassistenz legen viel Wert da-
rauf, uns ein genaues Bild von jeder
einzelnen Klientin und jedem einzel-
nen Klienten zu machen. Dabei ach-
ten wir ganz genau darauf, welche Art
von Anfdllen die Betroffenen haben,

Leben mit Epilepsie
in der Arbeitswelt-
Arbeitsassistenz

wie haufig sie passieren und wie der
allgemeine Zustand ist, denn nur so
ist eine optimale Betreuung mog-
lich, erzahlt Institutsmitarbeiterin
Mag.? Doris Muszi, die seit 2018 im
Projekt LEA-AASS tatig ist.

,Mit dem Hintergrund der Erkran-
kung ist es nicht immer so einfach,
einen Job zu finden®, weil} Berate-
rin Mag.? Elisabeth Lindtner. Seit
2019 ist die studierte Padagogin und
Mediatorin Teil des Teams und ver-
sucht wie ihre Kolleg*innen, Be-
troffene bei der Arbeitssuche zu
unterstitzen. ,Ist dann eine Stelle
gefunden, beginnt die Arbeit eigent-
lich erst richtig. Wir setzen uns mit
dem*r zukinftigen Arbeitgeber*in in
Verbindung, sehen uns den Arbeits-
platz personlich an und priifen, ob es
Anpassungen zu machen gibt.”

LEA AASS
Leben mit Epilepsie in der
Arbeitswelt - Arbeitsassistenz

Aufgabenbereich
Berufsorientierung, Arbeits-
platzsuche oder Arbeitsplatz-
sicherung

Zielgruppe
Personen mit Epilepsie im
Arbeitsfahigen Alter in der
Steiermark

Finanzierung
Sozialministeriumservice
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Sensibilisierung in den
Betrieben

Neben der Jobsuche gehort auch
die Arbeitsplatzsicherung zu den
Aufgabenbereichen innerhalb des
Projekts. Dazu sehen sich die Mitar-
beiter*innen die Rahmenbedingun-
gen in den Betrieben genauer an,
um den Arbeitsplatz mit den Anfal-
len abstimmen zu kdnnen und so
fur Sicherheit flr alle Beteiligten zu
sorgen. Im Vordergrund stehen die
Bediirfnisse der Klient*innen, wie
Beraterin Christa Wild erklart: ,Es ist
wichtig, den Betroffenen zu zeigen,
dass sie ernst genommen und res-
pektiert werden. Deshalb ist neben
der Sicherheit die soziale Integra-
tion ein wichtiger Aspekt, so versu-
chen wir auch fir Aufklarung bei
Kolleg*innen und Flhrungskraften
zu sorgen.”

Epilepsie ist fur viele etwas Neues,
damit umzugehen oft nicht leicht.
Um dem Unbehagen gegeniuber
der Erkrankung und dem*r Betrof-
fenen vorzubeugen, versuchen die
Berater*innen aufzuklaren. Dafur ist
auch die direkte Kommunikation im
Arbeitsumfeld notwendig. ,Nur im
personlichen Gesprach konnen wir
herausfinden, ob es sich um Angst,
Unsicherheit oder fehlendes Wis-
sen handelt. Wenn die Kolleg*innen
nicht wissen, was bei einem Anfall
passiert und wie sie damit umgehen
sollen, kdnnen wir dem entgegen-
wirken®, sagt Wild. ,Es zdhlen oft
schon die kleinen Erfolge. Die ver-
diente Anerkennung zu bekommen,
integriert zu sein und wieder Selbst-
vertrauen im Beruf fassen konnen -
das sind Dinge, bei denen wir Unter-
stutzung bieten.”




Leben mit Epilepsie in
der Arbeitswelt- Beratung
und Sensibilisierung

ls Erweiterung zu LEA AASS

initilerte das Institut fir

Epilepsie 2013 das Pro-

jekt Leben mit Epilepsie
in der Arbeitswelt — Beratung und
Sensibilisierung (LEA BuS). ,Auch
hier geht es um die Betreuung Be-
troffener im Bezug auf Jobsuche
und Arbeitsplatzsicherung, die im
Gegenteil zur Arbeitsassistenz des
Instituts, von NEBA- (Netzwerkbe-
rufliche Assistenz) oder fit2work-
Mitarbeiter*innen mit unserer Un-
terstitzung  durchgefihrt — wird®,
erklart Epilepsiefachberaterin Mag.?
Heidemarie Leitgeb. ,Unser Ziel ist
es, Beschaftigte, Arbeitssuchende
und Berufsanfanger*innen mit Epi-
lepsie in ganz Osterreich in Berufsfra-
gen zu unterstutzen.”

In enger Zusammenarbeit werden
mit den Betroffenen das Anfallsge-
schehen sowie die Haufigkeit der
Anfélle analysiert. Nachdem sich
die Mitarbeiter*innen des Instituts

einen Uberblick verschafft haben,
verfassen sie zu jedem individuellen
Fall eine Stellungnahme, die auch
einen Vorschlag, ob und wie ein Ar-
beitsplatz zu adaptieren ist, enthalt.
,Das erleichtert dem Unternehmen,
auf die speziellen Bediirfnisse seiner
Mitarbeiterin oder seines Mitarbei-
ters einzugehen. Schlieflich geht
es darum, den Beruf dem Menschen
anzupassen, ihn nach den Starken
jedes einzelnen auszurichten®, schil-
dert Mag. Ingo Sommer die Ziele der
Zusammenarbeit mit den Betrieben.

»Wir werden im ganzen Land
gebraucht”

Ergdnzend zur individuellen Risiko-
einschatzung informiert das Team
auch Arbeitskolleg*innen sowie Vor-
gesetzte und versucht Vorurteilen in
Bezug auf Epilepsie vorzubeugen.
Als angehendem Epilepsiefachbe-
rater liegt Sommer besonders die
personliche Unterstitzung der Be-

troffenen am Herzen: ,Durch unsere
Aufklarung in den Betrieben kdnnen
auf beiden Seiten einige Angste ge-
nommen werden.”

Um fir ihre Klient*innen da zu sein,
sind die Berater*innen in ganz Oster-
reich unterwegs. Fur Leitgeb ist dies
ein Ding der Notwendigkeit: ,Wir
werden im ganzen Land gebraucht,
darum nehmen wir auch weite Wege
auf uns, um fir die Klient*innen und
die Kolleg*innen von NEBA da zu
sein.“ Auch Sommer sieht in dem
weitreichenden  Zustandigkeitsbe-
reich die positiven Aspekte: ,Mir ge-
fallt es, den Menschen weiterhelfen
und neue Perspektiven geben zu
konnen. Dass ich dabei nicht nurim
Blro sitzen muss, sondern verschie-
denste Betriebe in ganz Osterreich
kennenlernen und mich mit allen
moglichen Berufsbildern beschafti-
gen darf, ist natirlich ein Bonus.”

LEA BuS

Leben mit Epilepsie in der
Arbeitswelt - Beratung und
Sensibilisierung

Aufgabenbereich
Unterstiitzung bei Berufsorien-
tierung, Arbeitsplatzsuche und
Arbeitsplatzsicherung, Krisen-
intervention

Zielgruppe
NEBA- und
Fit2Work-Mitarbeiter*innen

Finanzierung
Sozialministeriumservice




eit dem 1. Janner 2019 gibt
es in Graz die erste Epilepsie-
Beratungsstelle Osterreichs.
Wahrend bei LEA der Fokus
aufden Arbeitsplatz gerichtet ist, bie-
tet die kostenlose, unburokratische
und anonyme Anlaufstelle ,EiZ-Epi-
lepsie im Zentrum*“ eine individuel-
le und professionelle Beratung zu
allen Lebensbereichen. Betroffene,
deren Angehdrige, aber auch andere
Interessierte bekommen Antworten
auf ihre Fragen rund um das Thema
Epilepsie. Die angehende Epilepsie-
fachberaterin Tanja Doritsch ist mit-
verantwortlich fir das Projekt.

Seit 2015 sind Sie beim Institut fur
Epilepsie tatig. Wie kam es zu der Zu-
sammenarbeit?

Obwohl mich der Sozialbereich im-
mer reizte, entschied ich mich in jin-
geren Jahren zu einer Ausbildung zur
Grafikerin. Danach war das Institut
fir Epilepsie die ideale Moglichkeit
fir mich, beides zu vereinen - mei-
ne Kreativitat und meinen Willen,
anderen Menschen zu helfen. Einige
Folder, auch das Backbuch durfte
ich mitgestalten, organisierte Veran-
staltungen und arbeitete den Bera-
ter*innen zu. Seit 2019 mache ich in
Deutschland die Ausbildung zur Epi-
lepsiefachberaterin, um Menschen
auch mit meiner Expertise zur Seite
zu stehen.

L2Wir sind fur
alle da“

Tanja Doritsch

Die Beratungsstelle ,Epilepsie im
Zentrum*® lauft seit Anfang 2019. Bei
der Umsetzung des Projektinhaltes
sind Sie malgeblich beteiligt. Was
macht dieses Projekt aus?

Alle Menschen, die auf irgendeine Art
und Weise mit dem Thema Epilepsie
in Berthrung kommen und Fragen
haben, konnen sich an uns wenden.
Ziel ist es, die Kompetenzen im Be-
reich Gesundheit zu steigern. Wenn
das Umfeld einer betroffenen Person
auch informiert ist, verbessert das
die Lebensqualitat. Daher betreuen
wir sowoh! Betroffene und Angeho-
rige als auch Interessierte, wie etwa
Lehrer*innen. Naturlich unterstit-
zen wir auch im Umgang mit der
Krankheit - Krankheitsbewaltigung,
Arztsuche, Erste Hilfe oder wie man
im Allltag damit klar kommen kann.
Durch unser Knowhow und das Uber
die Jahre aufgebaute Netzwerk kon-

nen wir die Ratsuchenden individuell
beraten und vermitteln. Die Zusam-
menarbeit mit anderen Organisatio-
nen, Projekten und den Behdrden ist
naturlich wichtig, um der Vielzahl an
Anliegen gerecht werden zu kdnnen.

Wie sieht lhre erste Bilanz aus?
Grundsatzlich  betreuen wir vom
Saugling bis zum*r Pensionist*in je-
den Fall. Uns fallt aber auf, dass ge-
rade im schulischen Bereich grofer
Beratungsbedarf herrscht. Viele Pad-
agog*innen bitten um Unterstlitzung,
aberauch Eltern kommen auf uns zu,
mitdem Wunsch in der Schule indivi-
duelle Beratung und Epilepsiefortbil-
dungen fur Lehrer*innen und haufig
auch fir Mitschiler*innen anzubie-
ten. Da fallt uns in gewisser Weise
die Vermittlerrolle zu, in der wir ver-
suchen, aufzukléren und Unsicher-
heiten aus der Welt zu schaffen.

Warum ist Ihnen lhre Tatigkeit so
wichtig?

So viele Menschen in Osterreich, ob
jung oder alt, sind von der Krankheit
betroffen und bendtigen Unterstit-
zung auf verschiedenen Ebenen. Es
ist schon, dass wir im Institut die-
sen Menschen helfen und ihnen ein
Stlick weit Sicherheit zurlickgeben
konnen. Wenn ich das Geflihl habe,
ich kann flir einen Menschen das Le-
ben besser machen, und das ist ja
das Ziel unseres Jobs, geht mir das

Herz auf.

EiZ

Epilepsie im Zentrum

Aufgabenbereich

Forderung der Gesundheits-
kompetenz, Einzelgruppenbe-
ratung, Workshops

Zielgruppe

Ratsuchende zum Thema
Epilepsie (Schwerpunkt
Betroffene und Angehérige)

Finanzierung
Gesundheitsfonds
Steiermark
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m Rahmen der EpiAkademie, wie

es das Team gerne nennt, bietet

das Institut fir Epilepsie Work-

shops und Fortbildungen fir die
unterschiedlichsten Branchen. Die
Berater*innen vermitteln aktuelles
Fachwissen rund um das Thema
Epilepsie. Ziel ist es, Kompetenzen
im Umgang mit Menschen, die von
Anféllen und deren Folgeproble-
men betroffen sind, zu steigern. Das
Fortbildungsangebot richtet sich
ganz nach dem Bedarf der Auftrag-
geber*innen, von einem einstindi-
gen Sensibilisierungsvortrag bis hin
zu einer mafgeschneiderten, mehr-
tagigen Fortbildung flr eine Einrich-
tung. In Vortragen, Lehrfilmen oder
Rollenspielen, kombiniert mit Inter-
aktion und Erfahrungsaustausch, be-
arbeiten die Epilepsiefachberater*in-
nen die ausgewdhlten Themen. Dazu
gibt es allerhand Informationsbro-
schiren und - blatter fiir die Teilneh-
mer*innen.

Zeit, Kompetenzen rund

um Epilepsie zu steigern

Individuell gestaltete
Fortbildungen fiir alle

Mitverantwortlich fir die Organisati-
on dieser Events ist Eva Prechtl, die
seit Anfang 2019 flir das Institut tatig
ist: ,Ich gestalte verschiedenste Fol-
der, Imagekarten und vieles mehr.
Es ist wichtig, die fachlichen Inhalte
ansprechend aufzubereiten, um ei-
nen guten Uberblick zu bieten und
wesentliche Details hervorzuheben.*
Fir Prechtl war Epilepsie anfangs et-
was Neues. Bevor sie am Institut ihre
Tatigkeit aufnahm, war sie nie mit
der Erkrankung konfrontiert. Inzwi-
schen geht Ihre Verantwortung tber
das grafische Aufarbeiten von Inhal-
ten hinaus. Neben den organisatori-
schen Aufgaben und der Betreuung
der Website ist die Mitgestaltung
von Events in enger Zusammenar-
beit mit Betroffenen ein wichtiger
Bestandteil Ihrer Arbeit. ,Tagtaglich
lerne ich etwas, das mir im Umgang
mit dem Thema hilft. Ich versuche
auch meine Erfahrungen im Zugang
zur Erkrankung an Leute weiterzuge-
ben, die wie ich noch nicht person-
lich davon betroffen waren®, erzahlt
die Grafikerin.

Epi-Akademie

Aufgabenbereich
Durchflihrung von Events zur
Weiterbildung - Tag der Epi-
lepsie, Workshops, Vortrage,
Messen

Zielgruppe

Personen, die beruflich mit
Epilepsie konfrontiert sind,
Interessierte

Finanzierung

frei finanziert durch Teilneh-
mer*innen, Kleinauftrage,
Sponsoren und offentliche
Hand

SWissen und Verstandnis
verbessern“

Pflegeeinrichtungen, Bildungsstat-
ten, soziale Organisationen oder
Behorden greifen auf das Angebot
des Instituts zurtick. ,Wir wollen das
Wissen und das Verstandnis im Um-
gang mit Epilepsie verbessern, dazu
gehort es auch, fehlendes Know-
how in Fachbereichen zu erganzen®,
fir Prechtl ist die Notwendigkeit sol-
cherfachkundlicher Workshops ganz
klar. Wie das Krankheitsbild bei den
einzelnen  Betroffenen aussieht,
kann stark variieren. Prechtl ist sich
des schwierigen Einstiegs zum The-
ma bewusst: ,Manche haben Angst,
was haufig mit Unwissenheit zusam-
menhadngt. Wenn wir den Menschen
beibringen kdnnen, was passiert und
wie sie helfen kdnnten, ist ein groRer
Schritt getan.“ Da die Berater®innen
haufig mit den unterschiedlichsten
Unternehmen oder Institutionen zu
tun haben, werden die Seminare
individuell zusammengestellt. Wo
die Workshops stattfinden, liegt bei
den Auftraggeber*innen, das Institut
bietet Rdumlichkeiten, kann Events
aber grundsatzlich in ganz Oster-
reich abhalten.



Jeder Euro zahlt,
jede Spende hilft!
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Unser Ziel

ist einerseits Aufklarungsarbeit, die
das Bild von Epilepsie nachhaltig
verandert. Denn trotz des medizi-
nischen Fortschritts und den da-
mit verbunden vielseitigen The-
rapiemoglichkeiten, ist Epilepsie
besonders auf sozialer Ebene eine
Herausforderung flr die Betroffenen.
Unwissenheit und Angst flihren auch
heute noch zu Diskriminierung und
Ausgrenzung.

Andererseits wollen wir Menschen
mit Epilepsie und deren Familien auf
ihrem Weg mit der Krankheit zu le-
ben - von der Diagnose bis hin zum
Alltag - unterstltzen, um deren Le-
bensqualitat zu verbessern.

Wir wissen, ,wo der Schuh drickt*.
Wir sind motiviert und engagiert, ha-
ben Visionen und Projektideen, doch
flr deren Realisierung brauchen wir
auch Ihre Hilfe.

Spendenbeglinstigung

Seit Janner 2015 gehort das ,Ins-
titut fur Epilepsie IfE gemeinnit-
zige GmbH® zum Kreis der spen-
denbeglinstigten  Organisationen,
Registrierungsnummer: SO 2512
FN 342798s Damit ist jede Spende
an das Institut fiir Epilepsie steuer-
lich absetzbar!

Institut fiir Epilepsie
UniCredit Bank Austria AG
IBAN AT61 1200 0100 1169 0145

BIC BKAUATWW

Doppelt Freude schenken

Durch ein Geschenk aus unserem
»Shop“ bereiten Sie lhren Freunden
eine kleine Freude und helfen uns
gleichzeitig unsere Projektideen um-
zusetzen.

Welches Produkt Sie auch aussu-
chen: Unser Backbuch ,SiRes und
pikantes Backen®, Notizbuch ,Axo-
lotl*, Turnbeutel ,flashbag® und
weitere Artikel unter:

www.institut-fuer-epilepsie.at
Mit einem Geschenk aus unserem

Sortiment schenken Sie mehrfach
Freude!




August 2005 2008

Fine Gruppe von Betroffenen Dezember 2005 Beginn der Mit- 2012
und Angehorigen griindet die Grundung der Veranstaltungs- gliedschaft beim Elisabeth Pless wird die erste
Epilepsie Interessensgemein- reihe Informationsplattform Kinderbtro 2009 Epilepsie-Fachberaterin
schaft Osterreich Epilepsie Steiermark Erstes Aktivwochenende Osterreichs
Oktober 2005 Marz 2006 2008 2010 2012
Der erste Tag der Epilepsie Die erste ordentliche Mitglie- Erster Grundung der Epilepsie und Arbeit Das Institut und die Inter-
Osterreichs derversammlung der EPIIG Valentinsstammtisch Gemeinnutzige Beratungs- und Entwick- essensgemeinschaft treten
lungs-GmbH. Start des steiermarkweiten dem Gsterreichischen
Projekts ,LEA - Leben mit Epilepsie in der Behindertenrat bei
Arbeitswelt Arbeitsassistenz
2016 2015
Gemeinsamer Bezug der Umbenennung der Epilepsie ,Epilepsie
2016 neuen Dienststelle in der und Arbeit Gemeinntzige Beratungs- 2013
Start des Projekts ,,SUKY - Georgigasse 12 fur das Institut und Entwicklungs-GmbH* in ,Institut flr Erstes Vernetzungstreffen aller Leiter*innen von
Support for Kids and Youth” und die Interessensgemeinschaft Epilepsie IfE gemeinnitzige GmbH* Epilepsie-Selbsthilfegruppen Osterreichs in Graz
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2016 2015 2013 2013
Das Institut fur Epilepsie und die Aufnahme des Instituts in die Liste der Fertigstellung der Leitlinie flir Epi- Start des Osterreichweiten Projekts
Interessensgemeinschaft werden Mit- spendenbeglinstigten Organisationen lepsie am Arbeitsplatz — damit erstes ,LEA - Beratung und Sensibilisierung”
glieder der Osterreichische Plattform des Finanzamts Schriftwerk, das die Bedingungen von
Gesundheitskompetenz. Menschen mit Epilepsie regelt
2017 2020
Epilepsie Interessensgemeinschaft Auszeichnung fir “LEA” als innovatives 2018 15-jahriges Jubildum fur die
Osterreich Projekt im Bereich ,Employment® Veroffentlichung des Ratgebers Interessensgemeinschaft,

durch die internationale Organisation fir Eltern und Padagog*innen das Institut feiert das zehnjahrige Bestehen
»Zero Project”
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A Institut fiir Epilepsie

‘ beide 2017 2019 2020
Start der Kampagne Start des Projekts 2020 - Auszeichnung
»Epilepsie Bewusst- ,Epilepsie im Zentrum* Kinderrechtspreis ,TRAU DI*

sein schaffen“



Highlights der EPI IG und des IfE

2009 Tag der Epilepsie

Am 3. Oktober 2009 fand in der Shoppingcity
Seiersberg einer der ersten Epilepsie-Aktions-
tage Osterreichs statt.

Auch die Lokalpolitik, wie etwa Stadtrat Kurt
Hohensinner und Dritte Landtagsprasidentin
Barbara Gross, war mit dabei.

2016 Grazbiirsten

Die Grazbursten widmeten ihre Kabarettveran-
staltung 2016 dem Aufbau des Instituts fir Epi-
lepsie. Der Gastgeber der Benefizveranstaltung,
der Lions Club Furstenfeld, ist seither Ehrenmit-
glied der Epilepsie Interessensgemeinschaft.

2016 Kochbuch

2016 wurde das Kochbuch ,Stifses und pikantes

Backen“ der EPIIG und dem IfE veroffentlicht. An
der Mitgestaltung beteiligten sich unter anderem
Eva-Maria Lipp, Leiterin der frischen Kochschule
Leoben und Ex-Bundesprasidentengattin Margit

Fischer.

2017 Modenschau

Um Epilepsie den Menschen auch abseits der
ublichen Wege bewusst zu machen, nahmen das
IfE und die EPI |G an einer, von Marionnaud or-
ganisierten, Modenschau in der Ruefa Lounge in
Graz teil und informierten die zahlreichen Gaste
zwischen den modischen Highlights.

2017 Lesung

Im Juni 2017 lud Dr. Ingeborg Wressnig zur Pra-
sentation ihres Buches ,Der Balancierer - Mein
Leben mit Epilepsie” in das Grazer Lokal ,,Die
Scherbe®.

2018 Langschlaferflohmarkt

Der Langschlaferflohmarkt des Eggenberger
Vereins ,Vielfalt“ im Oktober 2018 am Hofbau-
erplatz, stand ganz im Zeichen der Kampagne
,Epilepsie Bewusstsein schaffen®.

2018 Graz engagiert

Bei der Veranstaltung ,Graz engagiert", bei dem
ehrenamtliche Institutionen gewdrdigt werden,
ist stets auch die EPIIG vertreten.

2018 informierte sich Franco Foda bei Erika
Fassel Uber Epilepsie.

2020 TrauDi!

2020 wurde das Projekt EiZ - Epilepsie im Zent-
rum mit Platz 3 beim TrauDil-Kinderrechtepreis
ausgezeichnet.

Der TrauDil-Kinderrechtepreis wird vom ,Kinder-
biro - Die Lobby flir Menschen bis 14“ vergeben
und vom Land Steiermark gefordert.



Unterstutzung auf

der Metaebene

Is Erika Fassel im Jahr 2001

die Diagnose Epilepsie fiir

eines ihrer beiden Kinder

erhielt, sal der Schock tief.
Informationen Uber die Erkrankung
waren Mangelware, das Internet
noch in den Kinderschuhen. Medizi-
nische Blicher konnten ihr nicht die
Antworten aufihre Fragen geben. Bei
einem Selbsthilfestammtisch fir Er-
wachsene in Graz kam die Idee auf,
die Epilepsie Interessensgemein-
schaft Osterreich zu griinden, um so
Menschen mit Epilepsie Anschluss,
Informationen und vor allem Unter-
stutzung bieten zu konnen. Als Vor-
standsmitglied der ersten Stunde ist
sie seit 2020 Prasidentin des Vereins.

LWir wollen epilepsiekranken Men-
schen und ihren Angehdrigen auf
ihrem Weg, mit der Krankheit leben
zu lernen, beistehen®, erklart Eri-
ka Fassel den Sinn und Zweck der
Grundung im Jahr 2005. Die Epilep-
sie Interessensgemeinschaft Oster-
reich dient seither als Anlaufstelle flr
Betroffene, aber auch Angehdrige.
Als junge Mutter kam sie durch die
Erkrankung ihres Sohnes mit Epilep-

sie in Berthrung. Doch damit um-
zugehen stellte die Familie vor eine
grolRe Herausforderung. ,Das Kind
kommt in der Nacht zu dir ins Bett,
weil es Angst hat, und auf einmal
liegt es steif neben dir. Da Uberlegt
man dann schon, woran das liegen
kann.“ Rat fand sie bei einem Tref-
fen mit Betroffenen. Auch wenn viele
nur Erfahrung mit Epilepsie im Er-
wachsenenalter hatten, konnte man
trotzdem darlber reden und sich
austauschen.

Interessensvertretung als
wichtige Unterstiitzung

Doch flr Erika und die EPI IG liegen
die Aufgaben nicht nur in der Unter-
stutzung von Menschen mit Epilep-
sie, sondern auch darin, die Inter-
essen von Betroffenen zu vertreten.
Der Dialog mit Vertreter*innen aus
Politik und Akteur*innen aus dem
Gesundheitswesen sowie dem Sozi-
albereich dient sowohl dem Informa-
tionsaustausch, als auch dem besse-
ren Verstandnis. Die EPI IG versucht
einen Beitrag fur gesundheits- und
sozialpolitische Entscheidungen in

Bezug auf Epilepsie zu leisten, in der
Steiermark und in ganz Osterreich.
Als Prasidentin gehort dies zu den
Hauptaufgaben von Erika Fassel.

Gerade der soziale Aspekt wird ger-
ne unterschatzt. ,Ich wiinsche mir
mehr Akzeptanz durch die Gesell-
schaft. Viele Menschen mit Epilepsie
haben schon genug Schicksalsschla-
ge erlebt, wie einen schweren Un-
fall oder einen Gehirntumor, welche
die Krankheit ausgelost haben. Sie
sollten nicht auch noch vom gesell-
schaftlichen Leben ausgeschlossen
werden, nur weil die Menschen aus
Unwissenheit Angst haben®, schil-
dert die Grazerin. ,Durch Offentlich-
keitsarbeit arbeiten wir aktiv daran,
Unkenntnisse und tiefsitzende Vor-
urteile gegentber epilepsiekranken
Menschen abzubauen.”

Vielfaltiges Engagement

Auch die Informationsplattform
Epilepsie, die Erika Fassel gemein-
sam mit Andrea Steinberger und Dr.
Peter Pless leitet, soll Hilfe bieten.
,Pro Veranstaltung stellen wir ein
Thema, das die Mitglieder des Ver-
eins oder auch AufRenstehende in-
teressieren konnte, in den Fokus
und laden Referent*innen ein. Im
Anschluss an den Vortrag kénnen
die Anwesenden Fragen stellen oder
individuell mit den Expert*innen ins
Gesprach kommen.” Die Idee ist,
moglichst viele Informationen wei-
terzugeben. Dievielfaltigen Themen-
gebiete gehen etwa von Epilepsie
und Sport, bis zu Homdopathie und
SchiRlersalze oder Erste Hilfe und
Akupressur, aber auch rechtliche
Interessensbereiche werden aufge-
griffen - etwa Informationen rund
um Behindertenpass oder Steuer-
ausgleich. ,Manche nutzen die Ver-
anstaltung auch fiir den Erfahrungs-
austausch mit anderen Betroffenen.
Aber ich merke, dass vielen das Ou-
ten nicht leichtfallt, und sie lieber
eine Einzelberatung aufsuchen.”

Eine weitere Aufgabe, der sich Erika
annimmt, ist das Thema Epilepsie
und Schule. Sie hat damit als Mutter
eines erkrankten Kindes die meiste
Erfahrung im Team. ,Von den Leh-
rer*innen wirde ich mir auch mehr
Akzeptanz und Einflihlungsvermo-
gen winschen. Sie kdnnen nicht
einfach ein Kind ablehnen, nur weil
es Epilepsie hat. Dafiir kann nie-
mand etwas, das sucht man sich ja
nicht aus. Erika steht allen gern mit
Rat und Tat zur Seite, traut sich aber
auch, Probleme anzusprechen. Mit
ihrer Erfahrung kann sie vor allem
auch Eltern helfen, deren Kinder
an Epilepsie erkrankt sind. ,Heut-
zutage findet man viele Infos Uber
Epilepsie im Internet: Richtiges und
noch mehr Falsches. Aber bitte da-
von nicht irre machen lassen! Wenn
man sich unsicher ist, rate ich, zu ei-
ner Selbsthilfegruppe zu gehen. Dort
kann man mit Leuten reden, die das-
selbe durchgemacht haben und die
einem auch Tipps fur den Alltag ge-
ben kdnnen, die man sonst nirgends
bekommt. Mir personlich hat das
sehr geholfen.”

Interessensvertretung

Aufgabenbereich

Dialog mit Entscheidungstra-
ger*innen aus Politik, Sozial-
bereich, Bildungs- und
Gesundheitswesen

Finanzierung
Osterreichische

Kompetenz- und Servicestelle
fur Selbsthilfe (OKUSS)

Informations-
plattform Epilepsie

Aufgabenbereich
Wissenstransfer, Austausch
und Beratung

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige,
Interessierte

Finanzierung
Lander




ei der Entstehung der Epilep-
sie Interessensgemeinschaft
Osterreich 2005 war einer
der entscheidenden Berater
Prim. Priv. Doz. Dr. Michael Feichtin-
ger. Als langjahriger Mitarbeiter der
Epilepsie Ambulanz in Graz ist er ei-
ner der Spezialisten im Bereich Epi-
lepsie in Osterreich. Mit seiner Exper-
tise steht er dem Verein seither bei
medizinischen Fragen zur Seite.

Die Epilepsie Interessensgemein-
schaft Osterreich wurde 2005 ge-
grindet. Sie waren als Wegbegleiter
von Anfang an dabei. Wie kam es zur
Zusammenarbeit und wie sehen Sie
ihre Rolle im Verein?

Wahrend der Behandlung eines mei-
ner Patienten entstand der Kontakt
zu Elisabeth Pless. Sie und einige Be-

Wegbegleiter von
Anfang an

troffene sowie Angehdrige sahen den
Bedarf, eine Anlaufstelle aufzubauen.
Dabei konnte ich mit medizinischen
Informationen helfen. Seither ist die-
seInitiative immer weitergewachsen,
2010 wurde das Institut gegrindet.
Das Engagement diverser Einzel-
personen ist auch nicht abgerissen,
sondern weiter gesteigert worden,
das ist wirklich etwas Aufergewdhn-
liches. Anfangs wurden Verein und
Institut kritisch bedugt, doch mit der
Zeit hat sich in ganz Osterreich klar-
gelegt, dass hierin der Steiermark et-
was GrofRartiges entstanden ist. Seit
der Griindung begleite ich den Ver-
ein und diese Personen, grundsatz-
lich besteht meine Aufgabe in der
Beratung bei medizinischen Unklar-
heiten. Einige Patient*innen wurden
durch die Interessensgemeinschaft
auch auf mich aufmerksam und wer-
den von mir behandelt. Umgekehrt
lege ich Ratsuchenden den Verein
nahe. Zudem bin ich Rechnungs-
prifer der EPI'IG und kontrolliere die
Finanzen zum Jahresabschluss.

Warum ist eine Organisation wie die
Epilepsie Interessensgemeinschaft
neben einer fachlichen medizini-
schen Betreuung so wichtig fur die
Betroffenen?

Der Verein fungiert als eine Art
Schnittstelle - denn das medizini-
sche ist nur eine Seite der Erkran-
kung. Es gibt so viele Unklarheiten,
die fur Betroffene auftreten - beruf-
liche Dinge, Anderungen im Privat-
leben, Autofahren, Behdérdengdnge
und viele weitere Lebensbereiche
sind davon betroffen. Da ist es ex-
trem wichtig, dass es fur all diese
Herausforderungen  Ansprechpart-
ner gibt, das kénnten wir Arzte nie-
mals allein schaffen. Auch volks-
wirtschaftlich hat die Arbeit, die der
Verein und seit einigen Jahren auch
das Institut leistet, einen enormen
Effekt. Menschen, die durch ihre Er-
krankung ins Abseits geraten, egal
ob beruflich oder privat, werden auf-
gefangen. Deshalb sollte in diesem
Bereich mehr gefordert werden, um
noch mehr bewegen zu kdnnen.

Was wirden Sie sich fir das Insti-
tut und den Verein in Zukunft win-
schen?

Das Erste, wasich ihnen wiinsche, ist
Geld und viel Unterstlitzung, sei es
von der Stadt, vom Land, dem Bund
oder anderen Fordergebern. Es ist
das, was sie brauchen, um noch
mehr Menschen, die Hilfe bendtigen,
zu unterstiitzen. Man konnte in eine
Hotline investieren, die Betroffene
und Angehdrige anrufen kénnen, die
Akuthilfe brauchen. Zudem sollte
das Institut flr Epilepsie dsterreich-
weit aktiv sein, mit Filialen in jedem
Bundesland - das Ziel sollte sein,
dass man diese grofRartigen Ange-
bote in ganz Osterreich bekommen
kann. Leider ist das aktuell nur zum
Teil der Fall. Es herrscht enormer Be-
darf an Anlaufstellen, wie es die EPI
IG und das IfE bieten, ich denke, mit
mehr Prasenz in klassischen aber
vor allemin sozialen Medien, konnte
man noch besser auf die Probleme
von Betroffenen aufmerksam ma-
chen und die Gesellschaft sensibi-
lisieren. Immerhin ist das Vorurteil,
Epilepsie sei eine Geisteskrankheit,
auch im 21. Jahrhundert zu weit ver-
breitet - doch fiir diese Malknahmen
brauchte es eben mehr Geld.
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Peerberatung

Aufgabenbereich
Beratung aus eigener

oder telefonisch
Zielgruppe
andere Interessierte

Finanzierung
Osterreichische

Erfahrung - personlich, online

Betroffene, Angehorige und

Kompetenz- und Servicestelle
fir Selbsthilfe (OKUSS), Lander

Vernetzungstreffen

Aufgabenbereich
Informationsaustausch, Sensi-
bilisierungsstrategien, Erarbei-
ten gemeinsamer Projekte

Zielgruppe
Epilepsie-Selbsthilfegruppen-
leiter*innen in Osterreich

Finanzierung

Osterreichische

Kompetenz- und Servicestelle
fur Selbsthilfe (OKUSS)

,Als Betroffener kann
ich mich in die Situation
hineinversetzen

ie man mit Epilepsie um-

geht, liegt bei den Men-

schen selbst, aber auch

das Umfeld spielt eine
Rolle. Bis die Diagnose akzeptiert
ist und man sich auf die Umstande
eingestellt hat, kann dies einige Zeit
dauern. Auch fir Dr. Peter Pless war
der Anfang besonders schwer, doch
er hat bemerkt, dass er damit nicht
alleine ist. Darum engagiert er sich
in der Epilepsie Interessengemein-
schaft. Er kann seine Erfahrungen
weitergeben und anderen Betroffe-
nen ein Geflhl der Sicherheit und
Verstandnis bieten.

Sie waren einer der Mitbegriinder
der EPI IG, was hat Sie zu dem Schritt
bewogen?

Wir waren eine Gruppe von Betrof-
fenen und Angehdrigen, uns allen
war klar, dass die Unterstltzung, die
wir erfahren, nicht genug ist. Des-
halb wollten wir etwas schaffen, um
Menschen mit Epilepsie eine Anlauf-
stelle zu bieten. Einerseits konnen
wir unsere Erfahrung im Umgang
mit Arzt*innen weitergeben und
den medizinischen Hintergrund der

Dr. Peter Pless

Erkrankung erldutern, andererseits
versuchen wir, den Menschen beim
Leben mit Epilepsie zu helfen.

Bis Juni 2020 waren Sie der Prasident
des Vereins, worin liegen grundsatz-
lich Ihre Aufgaben?

Als Betroffener biete ich eine soge-
nannte Peerberatung. Weil ich selbst
die Erkrankung und ihre Auswirkun-
gen zu splren bekam, kann ich mich
in viele Situationen hineinversetzen.
Ob diese Beratung anonym per Tele-
fon oder im personlichen Gesprach
bei einem Treffen passiert, liegt bei
den Personen selbst. Eine weitere
Aufgabe, der ich mich verschrieben
habe, ist die Vertretung des Vereins
und dessen Mitglieder bei Vernet-
zungstreffen. Bei diesen Events kom-
men Selbsthilfegruppenleiter*innen
aus ganz Osterreich zusammen und
tauschen sich etwa Uber aktuelle
Gesetzesanderungen, neue medi-
zinische Erkenntnisse zu Epilepsie
und Entwicklungen oder Schwierig-
keiten in der Gruppe aus. Themen
wie Finanzierung, Sponsoring oder
geplante Aktionen sind ebenso Teile
der Meetings. Als Vertreter der Grup-

pen erarbeiten wir auch Strategien,
etwa fir den Umgang mit politi-
schen Entscheidungstrdger*innen.
Grundsatzlich sprechen wir Uber
alles, was relevant sein konnte - so
versuchen wir eine Strategie zu ent-
wickeln, wo wir mit unserer Arbeit
ansetzen mussen, um die Situation
fir Betroffene und deren Angehorige
zu verbessern.

Warum ist lhnen Ihr Beitrag als frei-
williger Helfer so wichtig?

Ich weil}, wie es ist, sich verloren zu
fihlen. Wenn ich Menschen dieses
Geflihl abnehmen kann, ihnen einen
Weg zeigen oder ein Stiick mit ihnen
gehen kann, habe ich etwas Wichti-
ges erreicht. In einer schweren Pha-
se des Lebens braucht es oft Unter-
stutzung, wir wollen diese als Verein
bieten. Wir aktiven Mitglieder opfern
vieles und leisten diese wichtige
Arbeit neben dem Beruf, um etwas
zu bewegen. Ich bin mir sicher, mit
mehr Ressourcen und finanzieller
Hilfe konnten wir noch mehr errei-
chen.



Gegenseitig Mut machen -

(Aktiv)tage, die verbinden

er 14. Februar - Valentins-

tag. FUr Maria Deutscher und

ihren Ehemann Manfred ist

dieser Tag in doppelter Hin-
sicht von Bedeutung. Allgemein ist
er als Tag der Liebe bekannt. Maria
und Manfred verliebten sich vor tiber
25 Jahren. Was nur wenige Leute
wissen: Der heilige Valentin ist nicht
nur der Schutzpatron der Verliebten,
sondern auch der Anfallskranken -
eine Erkrankung die Maria bereits
seit ihrem zweiten Lebensjahr be-
gleitet.

»In guten wiein
schlechten Zeiten“

LAls Kind war ich oft im Spital, aber
genau verstanden, was mit mir los
ist, habe ich damals nicht®, erzahlt
die gelernte Verkauferin. Die Familie
habe immer gesagt, die Epilepsie
hatte sie von ihrem Groldvater ,ge-
erbt. Maria flhlte sich nie einge-
schrankt, auch wenn der Schulall-
tag nicht immer einfach war. Als die
Erkrankung wahrend der Pubertat
verschwand, schienen die gesund-
heitlichen Probleme der Kindheit
vergessen. Doch nach einem Auto-

unfall kam von einem auf den ande-
ren Tag auch ihre Epilepsie wieder
zuruck.

Doch Maria lief sich davon nicht
unterkriegen. Ihr Mann Manfred un-
terstutzt die 55-Jahrige, wo er kann.
,In guten wie in schlechten Zeiten,*
schworen sich die beiden und leben
nach dieser Pramisse bis heute. Ken-
nengelernt hatten sich die beiden
bei ihrer grofken Leidenschaft - dem
Tanzen. Noch immer schwingt das
Paar gerne das Tanzbein.

Grundung der Interessens-
gemeinschaft als wichtiger
Schritt

Frau Deutscher arbeitet ehrenamt-
lich in der Epilepsie Interessensge-
meinschaft. Sie ist als Griindungs-
mitglied seit 2005 im Vorstand aktiv.
Urspriinglich habe sie die Familie
Pless in einer Selbsthilfegruppe in
Graz kennengelernt. ,Als Peter und
Elisabeth dann den Verein grinden
wollten, war fir uns klar: Da missen
wir mitziehen®, sagt Manfred, der sei-
ne Frau schon damals zu den Tref-
fen begleitete.

»lch will anderen Menschen mit Epi-
lepsie Mut machen, mochte die Leu-
te informieren und meine eigenen
Erfahrungen teilen®, beschreibt Ma-
ria ihre Motivation, in der EPI |G tatig
zu sein. Von Beginn an arbeitete sie
an verschiedenen Kampagnen mit.
Ein besonderes Anliegen sind ihr die
Aktionstage der Interessengemein-
schaft, die vor allem der Sensibili-
sierung der Gesellschaft in Bezug auf
das Thema Epilepsie dienen.

Hierbei betreuen Maria und ihre
Vereinskolleg*innen  Informations-
stande, etwa in der Shoppingcity
Seiersberg oder bei diversen Be-
zirksveranstaltungen. Sie verteilen
Informationsmaterial und Sensi-
bilisierungskarten und stehen als
Ansprechpersonen fiir Interessierte
bereit.

Niemals den Mut verlieren

Der Austausch mit anderen Men-
schen mit Epilepsie und deren An-
gehdrigen spielt flr sie ebenso eine
grolRe Rolle. hre schonste Erinne-
rung? ,Es gibt so viele. Aber das Ak-
tivwochenende, wo viele Betroffene
und deren Familien ein paar Tage
abseits des Alltags miteinander ver-
bringen, ist etwas ganz Besonde-
res. Der letzte September war ein
Highlight®, sagt Maria, ,Es war ein
herrlicher Altweibersommer und wir
gingen gemeinsam wandern.” Die
Aktivitdten und der Kontakt mit den
anderen Teilnehmer*innen seien
sehr wertvoll. ,Man kann sich gegen-
seitig Mut machen.”

Den Mut verlor Maria nie. Gemein-
sam mit Manfred stellt sie sich allen
Herausforderungen. Mit ihrer Le-
bensfreude und ihrem Sinn fir Hu-
mor beweist sie, dass Leben das ist,
was wir daraus machen.

Sensibilisierung

Aufgabenbereich
Bewusstsein Uber Epilepsie in
der Offentlichkeit schaffen

Zielgruppe
Gesellschaft

Finanzierung

Osterreichische

Kompetenz- und Servicestelle
fur Selbsthilfe (OKUSS), Spon-
soren, Lander

Aktivwochenende

Ziel
Weg von der Krankheit,
rein ins Leben

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige

Finanzierung
Sponsoren, Teilnehmer*innen




s Sophie Schneeberger

das erste Mal einen Vortrag

der Epilepsie Interessens-

gemeinschaft ~ Osterreich
besuchte, stand die Diagnose bei
ihrem Sohn Richard noch nicht hun-
dertprozentig fest. Sie nahm an der
Veranstaltung teil, um mehr Uber die
Erkrankung zu erfahren. Doch mit
etwas Distanz, zu aufwihlend war
das Thema fir sie damals. Als nach
unzahligen Untersuchungen klar
war, dass Richard an Epilepsie leidet,
war sie mit der Situation Uberfordert.
Doch Sophie Schneeberger ist damit
nicht allein, vielen Menschen mit
Epilepsie und ihren Familien geht
oder ging es ahnlich. Der Valentins-
stammtisch ist hierflir eine ideale
Mdglichkeit, um sich in ungezwun-
gener und lockerer Atmosphare an
das Thema heranzutasten und sich
mit anderen Betroffenen und deren
Angehdrigen Uber die Krankheit aber
auch viele andere Dinge im Leben zu
unterhalten.

Auf den Spuren
eines Heilers

Valentinsstammtisch - der Name
hangt mit dem Hl. Valentin zu-
sammen, seines Zeichen nicht nur
Schutzpatron der Liebenden son-
dern auch der Anfallskranken. Der
Uberlieferung nach soll Valentin im
alten Rom einen Epilepsieerkrankten
geheilt haben. Unter seinem Namen
halt die EPI IG seit 2012 regelma-
Rige Stammtische ab. Langjahrige
Mitglieder des Vereins, Interessierte
aber auch Unerfahrene, die nach Rat
und Verstandnis suchen, treffen sich

Fureinander da sein -

Du bist nicht allein!

regelmalig, um sich auszutauschen.
,Der Stammtisch war das, was mir
von Beginn an am meisten geholfen
hat®, sagt Sophie, ,Ich konnte ande-
re fragen, wie es bei ihnen begon-
nen hat, welche Art von Anfallen sie
haben und wie sie mit ihrer Situati-
on umgehen. Da habe ich realisiert,
keine Geschichte ist gleich, aber die
Sorgen und Probleme im Alltag sind
ahnlich.*

,Niemand sollte
damit allein fertig werden
mussen“

Sophie ist seitdem nicht nur Mit-
glied der EPI IG, sondern auch Teil
des Vorstands. Seit 2020 bekleidet
sie das Amt der stellvertretenden
Prasidentin. |hr Engagement zeigt
sie neben dem Valentinsstammtisch
auch bei anderen Veranstaltungen,
sie fahrt auf Messen, backt Kuchen
flr Veranstaltungen oder organisiert
Vortrége fur die Informationsplatt-
form. AulRerdem vertritt Sophie die
Interessensgemeinschaft im Bereich
,Menschen mit Behinderung”. Mehr-
mals im Jahr nimmt sie an den Ver-
sammlungen des Behindertenrates
der Stadt Graz teil.

Angefangen hat all dies mit dem Va-
lentinsstammtisch, der Sophie ein
Geflihl von Sicherheit geben konnte.
,Du merkst einfach, du bist nicht al-
lein. Niemand sollte damit allein fer-
tig werden mussen.”

Valentinsstammtisch

Aufgabenbereich
Erfahrungsaustausch auf
neutralem Boden

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige

Finanzierung
Gemeinden
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n der Gemeinschaft einer Gruppe

finden viele Menschen den An-

schluss, der ihnen in schwierigen

Phasendeslebensweiterhilft. Das
Gefuhl, mit einem Problem alleine
zu sein, kann sehr beklemmend und
bedngstigend sein. Fur Menschen
mit Epilepsie und ihre Angehdrigen
veranstaltet die Epilepsie Interes-
sensgemeinschaft deshalb regelma-
Rige Selbsthilfetreffen. ,Jede und
jeder kann zu uns kommen und tber
Gott und die Welt reden. Meistens
geht es aber natdrlich um Epilepsie®,
erklart Leiterin Andrea Steinberger.
So kommen die verschiedensten
Charaktere, Eltern, Senior*innen,
junge Erwachsene zusammen, tau-
schensich Uberihre Erfahrungen aus
und geben einander nitzliche Tipps.

LWir sind fur alle da“

Wie bei vielen Krankheiten ist nicht
nur die Erkrankung selbst, sondern
das Rundherum eine grofRe Heraus-
forderung. Sowohl im Arbeitsleben
als auch im Privaten tauchen Fragen
auf. Wie gehe ich damit um? Wie re-
agieren andere Menschen auf mich?
Ist es hilfreich, mich offen zu meiner
Erkrankung zu bekennen? Warum
werde ich ausgegrenzt? Welchen
Einfluss hat Epilepsie auf meine Fa-
milie? Kann ich noch normal Sport
machen? Viele Unklarheiten kom-
men auf Menschen mit Epilepsie
zu, dem wollen Andrea Steinberger
und ihre Kolleg*innen Abhilfe schaf-
fen und beraten. ,Wir sind fur alle
da. Das geht von denen, die gerade
erst die Diagnose erhalten haben,
bis zu Menschen, die einfach nur mit

Unterstutzung fur alle,
die sie brauchen

Gleichgesinnten plaudern oder sich
austauschen wollen,” sagt die Ver-
einskassierin.

Personliche Erfahrungen,
die verbinden

Andrea selbst war schon vor Uber
25 Jahren erstmals mit Epilepsie
konfrontiert, damals hatte ihr Sohn
seinen ersten epileptischen Anfall.
,lch weily, wie es den Angehdrigen
geht und wie schwierig es fir mei-
nen Sohn war, darum mochte ich
Leute unterstitzen, die Ahnliches
durchmachen miussen. Ich selbst
hatte mich damals Uber mehr Un-
terstlitzung gefreut. Es ist so wichtig,
Ansprechpartner*innen zu haben,
die einen verstehen und unterstit-
zen.“ Bei den Treffen in den Rdumen
der EPIIG finden Ratsuchende nicht
nur ein offenes Ohr, sondern es steht
auch das umfangreiche Infomaterial
und eine Leihbibliothek bzgl. Epilep-
sie zur Verfligung. Andrea, Initiatorin
von ,Epilepsie, Kaffee und Tratsch®,
hat auch viele Kontakte und Erfah-

rungen im Laufe der Jahre gesam-
melt, die sie gerne an Ratsuchende
weitergibt.

,Natlrlich sind wir sehr diskret,
wenn jemand mit Problemen oder
Unklarheiten zu uns kommt, gehen
wir damit duRerst sensibel um. Wir
mochten den Betroffenen und ihren
Liebsten ein Geflihl der Sicherheit
sowie Geborgenheit und Verstand-
nis bieten.”

Selbsthilfetreffen

Aufgabenbereich
Erfahrungsaustausch,
Bereitstellung von
Informationsmaterialien

Zielgruppe
Betroffene, Familien mit be-
troffenen Kindern, Angehorige

Finanzierung
Lander




Helfen wo wir konnen-

Ein Tag fur alle
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Tag der Epilepsie

Abgehalten seit:
2005

Angebot
Vortrage, Messen, Austausch
und Beratung

Zielgruppe
Betroffene, Angehdrige und
andere Interessierte

Finanzierung
Sponsoren, Fonds Gesundes
Osterreich (FGO)

Is kleiner Junge war Maxi-

milian Pless erstmals mit

Epilepsie konfrontiert - sein

Vater war krank. Doch der
Bub konnte nicht verstehen, was da
mit seinem geliebten Papa passierte.
Dass er wahrend des Abendessens
plotzlich komplett abwesend und
dann erst nach einigen Minuten wie-
der derselbe war. Die Eltern versuch-
ten Maximilian und seine Schwester
vor der Krankheit zu beschitzen,
hielten sich mit Details zuriick. Ver-
mutlich hatte es der Junge ohnehin
nicht verstanden. Doch im Laufe der
Jahre musste sich die Familie ge-
meinsam damit auseinandersetzen.
Als die Eltern schlieRlich die Epilep-
sie Interessensgemeinschaft griin-
deten, war Maximilian damals das
jlingste Mitglied. Bis heute hilft er, wo
er kann.

Von Anfang an dabei
,Beim Tag der Epilepsie sind wir alle

dabei, meine Schwester und ich sind
da schon alte Hasen®, erzdhlt der

Student. ,Bei der ersten Veranstal-
tung haben wir uns noch auf das
Verteilen von Flyern konzentriert,
heute Gbernehmen wir ,Jungen‘ das
Catering.“ Das grofse Event, das 2020
zum dritten Mal im Wiener AKH und
insgesamt zum 14. Mal in Osterreich
stattfand, hielt die EPI IG das erste
Mal 2005 in Graz ab. Das Ziel ist nach
wie vor gleich: Informationen im gro-
Ren Rahmen anzubieten, fir alle, die
sie brauchen oder mochten. Einer-
seits werden ganztagig Vortrage von
Expert*innen aus unterschiedlichen
Fachrichtungen zu verschiedensten
Themen rund um Epilepsie abge-
halten, andererseits gibt es viele In-
formationsstande, an denen sich die
Teilnehmer*innen Uber Arbeit, Schu-
le, Hilfsmittel oder generelle Dienst-
leistungen informieren kdnnen, aber
auch Vereine oder Institute aus dem
medizinischen Bereich sind vor Ort.
Die Veranstaltung richtet sich an Be-
troffene, Angehdrige und andere In-
teressierte, die privat oder beruflich
mit Epilepsie konfrontiert sind.
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TAG DER
EPILEPSIE

LSWir wissen, wie
dankbar die Menschen
fur diesen Tag sind“

,Die Menschen reisen aus ganz Os-
terreich, teilweise auch aus Deutsch-
land, an, um an diesem Tag dabei
Zu sein®, schildert Maximilian. ,Von
Jahr zu Jahr werden es mehr und
alle freuen sich Uber das umfangrei-
che Angebot. Das macht die Stim-
mung von Anfang an groRartig.“ Der
26-Jahrige kommt mit vielen Teil-
nehmer*innen ins Gesprach: ,lch
habe zwar nicht dieses Fachwissen
wie viele Mitarbeiter*innen bei der
Veranstaltung, aber auch ich habe
einige Erfahrungen gesammelt, viel
erlebt, und das weiterzugeben, hilft
vielen Menschen. Es geht nicht im-
mer nur um Fachkenntnis, oft reicht
Verstandnis und ein offenes Ohr*
Wahrend seine Schwester Theresa
seit einigen Jahren grafische Inhalte
fir den Verein erarbeitet, ist Maxi-
milian wahrend des Events verant-
wortlich fur die Verpflegung. Auch
seine Freundin hilft, der Partner der
Schwester unterstltzt ebenfalls.
,2Unserer Familie ist dieser Tag ex-
trem wichtig, deshalb ist es klar,
dass wir alle helfen. Wir wissen, wie
dankbar die Menschen fiir diesen
Tag sind. Die Kombination aus Vor-
tragen, Beratung, entspannter At-
mosphdre und absoluter Offenheit
ist einzigartig.
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enn Epilepsie in dem Le-

ben eines Menschen Ein-

zug halt, sind nicht nur

medizinische, sondern
auch private und berufliche Heraus-
forderungen immens. Dass es flr die
rund 85.000 Epilepsieerkrankten in
Osterreich keine passende Anlauf-
stelle abseits der medizinischen Be-
handlung gab, machte eine Gruppe
aus Betroffenen und Angehdrigen
zum Anlass, die Epilepsie Interes-
sensgemeinschaft ~ Osterreich  zu
grinden. Seit 2005 setzt sich der
Verein flr die Verbesserung der Le-
bensqualitdt von Betroffenen und
deren Familien sowie Sensibilisie-
rung der Bevolkerung ein. Kostenlos
bietet der Verein Peerberatungen,
Gesprachsrunden und Informations-
veranstaltungen. Der erste Tag der
Epilepsie im Griindungsjahr der EPI
IG war der Startschuss fur eine er-
folgreiche Arbeit - 15 Jahre nach der
Grundung hat die Organisation ein
umfangreiches Netzwerk Uber die
Grenzen Osterreichs hinaus, rund

5.000 Zugriffe verzeichnet die Web-
site des Vereins im Monat.

Neben der Unterstlitzung von Be-
troffenen und deren Angehorigen
will die Epilepsie Interessensge-
meinschaft die Bevolkerung auf die
Probleme von Menschen mit Epi-
lepsie aufmerksam machen. Die Of-
fentlichkeitsarbeit des Vereins soll
helfen, Unwissenheit und tiefsitzen-
de Vorurteile gegentiber Betroffenen
in der Gesellschaft abzubauen. Pra-
sidentin Erika Fassel und die Vor-
standsmitglieder des Vereins sind
zudem in einem standigen Dialog
mit Vertreter*innen aus Politik, Wirt-
schaft, Gesundheits- und Sozialbe-
reich, um die Interessen von Betrof-
fenen zu fordern und fir Verstandnis
zu sorgen. Dass 2010 das Institut flr
Epilepsie eingerichtet werden konn-
te, liegt nicht zuletzt an der engagier-
ten Freiwilligenarbeit der Mitglieder
der Interessensgemeinschaft.






