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enn Epilepsie im Le-

ben eines Menschen

Einzug halt, sind nicht

nur medizinische, son-
dern auch private und berufliche
Herausforderungen  betrachtlich.
Dass es fur die rund 85.000 Epilep-
sieerkrankten in Osterreich keine
passende Anlaufstelle abseits der
medizinischen Behandlung gab, ver-
anlasste eine Gruppe aus Betroffe-
nen und Angehdrigen, die Epilepsie
Interessensgemeinschaft Osterreich
(kurz: EPI'IG) zu griinden. Seit 2005
setzt sich der Verein fur die Verbes-
serung der Lebensqualitadt von Be-
troffenen und deren Familien sowie
Sensibilisierung der Bevolkerung
ein. Kostenlos bietet der Verein Pe-
erberatungen, Gesprachsrunden
und Informationsveranstaltungen
an. Der erste Tag der Epilepsie im
Grundungsjahr der EPI IG war der
Startschuss fur eine erfolgreiche Ar-
beit. 15 Jahre nach der Griindung
hat die Organisation ein umfang-
reiches Netzwerk Uber die Grenzen

Osterreichs hinaus und die Web-
site des Vereins verzeichnet rund
5.000 Zugriffe im Monat.

Neben der Unterstlitzung von Be-
troffenen und deren Angehorigen
will die EPI'IG die Bevolkerung auf
die Probleme von Menschen mit
Epilepsie aufmerksam machen. Die
Offentlichkeitsarbeit des Vereins soll
helfen, Unwissenheit und tiefsitzen-
de Vorurteile gegentiber Betroffenen
in der Gesellschaft abzubauen. Die
Vorstandsmitglieder des Vereins sind
zudem im standigen Dialog mit Ver-
treter:innen aus Politik, Wirtschaft,
Gesundheits- und Sozialbereich, um
die Interessen von Betroffenen zu
vertreten und flr Verstéandnis zu sor-
gen. Dass 2010 das Institut fur Epi-
lepsie eingerichtet werden konnte,
liegt nicht zuletzt an der engagierten
Freiwilligenarbeit der Mitglieder und
des Vorstands der Interessensge-
meinschaft.



Unterstutzung auf

der Metaebene

Is Erika Fassel im Jahr 2001

die Diagnose Epilepsie fir

eines ihrer beiden Kinder

erhielt, salk der Schock tief.
Informationen (ber 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
Grindung im Jahr 2005. Die EPI IG
dient seither als Anlaufstelle fur Be-
troffene, aber auch Angehorige. Als
junge Mutter kam sie mit Epilepsie
in Berthrung. Doch damit umzu-
gehen 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 Unterstltzung

Doch fiir 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. ,lch winsche 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 gegenuber epilepsiekranken
Menschen abzubauen.”

Vielfaltiges Engagement

Auch die Informationsplattform Epi-
lepsie soll Hilfe bieten. ,Pro Veran-
staltung stellen wir ein Thema, das
die Mitglieder des Vereins oder auch
Aulienstehende interessieren konn-
te, in den Fokus und laden Refe-
rent:innen ein. Im Anschluss an den
Vortrag konnen die Anwesenden
Fragen stellen oder individuell mit
den Expert:innen ins Gesprach kom-
men.“ Die Idee ist, moglichst viele
Informationen weiterzugeben. Die
vielfaltigen Themengebiete gehen
etwa von Epilepsie und Sport, bis
zu Homoopathie und SchiiRlersalze
oder Erste Hilfe und Akupressur, aber
auch rechtliche Interessensbereiche
werden aufgegriffen - etwa Informa-
tionen rund um Behindertenpass
oder Steuerausgleich. ,Manche nit-
zen die Veranstaltung auch fiir den
Erfahrungsaustausch mit anderen
Betroffenen. Aber ich merke, dass
vielen das Outen 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 Einflhlungsvermo-
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 kénnen, die man sonst nirgends
bekommt. Mir personlich hat das
sehr geholfen.”

Interessensvertretung

Aufgabenbereich

Dialog mit Entscheidungstra-
ger:innen aus Politik, Sozialbe-
reich, Bildungs- und
Gesundheitswesen

Informations-
plattform Epilepsie

Aufgabenbereich
Wissenstransfer, Austausch
und Beratung

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige,
Interessierte




ei der Entstehung der Epilep-

sie Interessensgemeinschaft

Osterreich 2005 war Prim.

Priv. Doz. Dr. Michael Feich-
tinger einer der entscheidenden Be-
rater und er ist ebenfalls einer der
Spezialisten im Bereich Epilepsie in
Osterreich. Mit seiner Expertise steht
er dem Verein seither bei medizini-
schen Fragen zur Seite.

Die EPI'IG wurde 2005 gegriindet. Sie
waren als Wegbegleiter von Anfang
an dabei. Wie kam es zur Zusammen-
arbeit 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-
troffene sowie Angehdrige sahen den
Bedarf, eine Anlaufstelle aufzubauen.

Wegbegleiter von
Anfang an

Dabei konnte ich mit medizinischen
Informationen helfen. Seither ist die-
se Initiative immer weitergewachsen,
2010 wurde das Institut gegrindet.
Das Engagement diverser Einzelper-
sonen ist auch nicht abgerissen, son-
dern weiter gesteigert worden, das st
wirklich etwas AufRergewdhnliches.
Anfangs wurden Verein und Institut
kritisch beaugt, doch mit der Zeit hat
ganz Osterreich erkannt, dass hier
in der Steiermark etwas Grolartiges
entstanden ist. Seit der Grindung
begleite ich den Verein mit der Be-
ratung 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-
prufer der EPI'IG und kontrolliere die
Finanzen zum Jahresabschluss.

Warum ist eine Organisation wie die
EPI IG neben einer fachlichen medi-
zinischen Betreuung so wichtig flr
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, Behordengange
und viele weitere Lebensbereiche
sind davon betroffen. Da ist es ex-
trem wichtig, dass es fir all diese
Herausforderungen  Ansprechpart-
ner:innen gibt, das kénnten wir Arzte
und Arztinnen niemals allein schaf-
fen. Auch volkswirtschaftlich hat
die Arbeit, welche der Verein und
seit einigen Jahren auch das Insti-
tut fUr Epilepsie (kurz: IfE) leistet, ei-
nen enormen Effekt. Menschen, die
durchihre Erkrankung ins Abseits ge-
raten, egal ob beruflich oder privat,
werden aufgefangen. Deshalb sollte
in diesem Bereich mehr gefordert
werden, um noch mehr bewegen zu
konnen.

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

Das Erste, was ich ihnen wiinsche, ist
Geld und viel Unterstltzung, sei es
von der Stadt, vom Land, dem Bund
oder anderen Fordergebern. Es ist
das, was sie brauchen, um noch
mehr Menschen, die Hilfe bendti-
gen, zu unterstitzen. Man konnte in
eine Hotline investieren, die Betrof-
fene und Angehorige anrufen kon-
nen, die Akuthilfe brauchen. Zudem
sollte das IfE Osterreichweit aktiv
sein, mit Filialen in jedem Bundes-
land - das Ziel sollte sein, dass man
diese groRartigen Angebote in ganz
Osterreich bekommen kann. Lei-
der ist das aktuell nur zum Teil der
Fall. Es herrscht enormer Bedarf an
Anlaufstellen, wie es die EPI IG und
das IfE bieten. Ich denke, mit mehr
Prasenz in klassischen, aber vor al-
lem in sozialen Medien, kdnnte man
noch besser auf die Probleme von
Betroffenen aufmerksam machen
und die Gesellschaft sensibilisieren.
Immerhin ist das Vorurteil, Epilepsie
sei eine Geisteskrankheit, auch im
21. Jahrhundert zu weit verbreitet -
doch fiir diese Malsnahmen brauch-
te es eben mehr Geld.

AVANAVARAARAARAL



Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich

Kooperationsgemeinschaft der Epilepsie
Selbsthilfegruppen Osterreich

° i:
3 Waidhofen an
der Thaya

Linze . wuzw
[ J

Rabenstein

o Salzburg :‘Elselestadt

Krieglach ®

GRAZ, e

. ® Inzing St.Martinin
® Bludesch-Gais Tennengau

Ferlach
o
SELBSTHILFEGRUPPEN _\ww}
Kontaktstellen

Die Epilepsie-Selbsthilfegruppenleiter:innen als Ansprechpartner:innen finden Sie unter www.epilepsie-ig.at.

ie Epilepsie Interessensge-
meinschaft Osterreich (kurz:
EPI IG) hat Epilepsieselbst-
hilfergruppen als Kooperati-
onspartner:innen. Die Mitglieder der
Kooperationsgemeinschaft:

= BAKI
(Burgenlandische Anfallskranken
Interessensgemeinschaft)

= Selbsthilfegruppe Epilepsie 00

= Selbsthilfegruppe flr Epilepsie
Salzburg

= SHV Team Selbsthilfe Epilepsie
Karnten

= Epilepsie Interessensgemein-
schaft Sektion Steiermark

= Epi-Dialog Wien & NO

= E|AK (Elterninitiative fiir anfall
kranke Kinder und Jugendliche)

= GLUT1 Austria

Hier unterstitzt man sich gegensei-
tig durch Rat und Hilfe. Gemeinsam
werden Ziele festgelegt, Veranstal-
tungen geplant und Infomaterial
hergestellt.

Selbsthilfegruppen/-vereine
Osterreich

Aufgabenbereich
Erfahrungsaustausch, Peerberatung,
Bewusstsein Uber Epilepsie in der
Offentlichkeit schaffen ...

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige,
Interessierte ...




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 tber 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 hierfiir eine ideale
Moglichkeit, 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!

regelmaliig, 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 Anféllen 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
dhnlich.”

»,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
Vortrage fur die Informationsplatt-
form. AuRerdem 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, Angehdrige

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
bedangstigend sein. Fur Menschen
mit Epilepsie und ihre Angehdrigen
veranstaltet die EPI IG deshalb regel-
maRige Selbsthilfetreffen. ,Jede und
jeder kann zu uns kommen und tber
Gott und die Welt reden. Meistens
geht es naturlich um Epilepsie.“ So
kommen die verschiedensten Cha-
raktere, Eltern, Senior:innen, junge
Erwachsene zusammen, tauschen
sich Uber ihre Erfahrungen aus und
geben einander nutzliche Tipps.

sWir sind fur alle da“

Wie bei vielen Krankheiten ist nicht
nur die Erkrankung selbst, sondern
das Rundherum eine groRe 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 die Vorstandsmitglieder
Abhilfe schaffen und beraten. ,Wir
sind fir alle da. Das geht von denen,
die gerade erst die Diagnose erhal-
ten haben, bis zu Menschen, die ein-
fach nur mit Gleichgesinnten plau-
dern oder sich austauschen wollen.”

Unterstiitzung fur alle,
die sie brauchen

Personliche Erfahrungen,
die verbinden

Andrea Steinberger selbst war schon
vor Uber 25 Jahren erstmals mit Epi-
lepsie konfrontiert, damals hatte ihr
Sohn seinen ersten epileptischen
Anfall. ,Ich weis, wie es den Ange-
horigen geht und wie schwierig es
fir meinen 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,
Ansprechpartneriinnen 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 mit Schwer-
punkt ,Epilepsie“ zur Verfligung.
Andrea hat auch viele Kontakte und
Erfahrungen im Laufe der Jahre ge-
sammelt, die sie gerne an Ratsu-
chende weitergibt.

,Natirlich 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
geben sowie Geborgenheit und Ver-
standnis bieten.”

Selbsthilfetreffen

Aufgabenbereich
Erfahrungsaustausch,
Bereitstellung von
Informationsmaterialien

Zielgruppe
Betroffene, Familien mit be-
troffenen Kindern, Angehdrige




ein, nicht ein Anfall, bitte

keine Epilepsie! Wie wird

es weiter gehen? Dies sind

Gedanken, die Maria Luise
Florineth (kurz Luise) nach dem ers-
ten und zweiten Anfall ihres damals
achtmonatigen Sohnes Leo durch
den Kopf gingen. Fragen, die wohl
alle Betroffenen und ihre Angehori-
gen kennen.

Der Austausch mit anderen Familien
ist eine gute Basis fir ein ,Hinein-
wachsen® und einen guten Umgang
mit der Erkrankung. Einen besonde-
ren Wert erhielt dieser Austausch fiir
Leo und seine Familie in dem Mo-
ment, als er auf Grund seiner 2016
diagnostizierten Stoffwechselerkran-
kung Glutl-DS, auf die ketogene Er-
nahrungstherapie eingestellt wurde.

Daraus entwickelte sich bei Luise der
Wunsch nach einem Austausch vor
Ort und so fand im Oktober 2020 der
erste Elterntreff in Graz statt. Bedingt
durch Corona fanden die weiteren
Treffen Online statt. Hier ist Platz fir
Eltern aus ganz Osterreich, um Sor-
gen und Note zu teilen. Die Erfahrun-
gen und das Wissen aller beteiligten
Familien werden in den Gruppen zur
Grundlage der Selbsthilfe.

Epilepsie ElterntreffJ

»Ich kann dir nicht versprechen
all deine Probleme zu l6sen,
aber ich kann dir versprechen,
dass du sie nicht alleine
bewaltigen musst.

Jeder kann etwas beitragen und darf
um Rat und Hilfe fragen. Ein wunder-
bares Netzwerk an Wissen und Ge-
schichten entsteht, auch aufterhalb
der regelmaRigen Online-Treffen
bleibt der Austausch bestehen.

Besonders wichtig ist es, dass Eltern
sich als die Expert:innen ihrer Kinder
sehen und als solche anerkannt wer-
den. Deshalb ist die Starkung der El-
tern in ihrem Tun ein zentraler Punkt
in der Selbsthilfe.

Neben den Onlinetreffen werden
kleinere und grofRere Treffen orga-
nisiert. Ausflige nach Herberstein,
Schonbrunn, oder einfach in einen
Grazer Park werden immer wieder
angeboten.

Informationen und Termine finden
Sie auf unserer Facebook-Seite oder
unter www.epilepsie-ig.at.

Wanderausstellung

Aufgabenbereich
Information und Sensibilisie-
rung zum Thema Epilepsie

Zielgruppe
Interessierte

Elterntreff

Aufgabenbereich

Plattform fir Erfahrungsaus-
tausch von Eltern epilepsie-
kranker Kinder

Zielgruppe
Betroffene, Angehorige

AVAAEANARMANAL

rWanderausstellu ngJ

uch heute noch pragen My-

then und Klischees das Bild

von Epilepsie. Meist macht

den Betroffen und ihren Fa-
milien die soziale Ausgrenzung mehr
zu schaffen, als die Krankheit selbst.
Nur Sensibilisierung und Faktenwis-
sen werden diese Diskriminierung
nachhaltig beenden.

Unsere Sensibilisierungskampagne
,Epilepsie  Bewusstsein schaffen®
soll Verstandnis fiir Betroffene und
deren Lebenssituation schaffen.
Die Wanderausstellung ,Fakten Gber
Epilepsie“ gibt Einblicke in das kom-
plexe Thema Epilepsie.

Besuchen Sie eine Ausstellung in
lhrer Nahe und/oder holen Sie die-
se flir einige Wochen in lhre Schule,
Gemeindeamt oder in Ihren Betrieb.

Dieses Angebot ist flr alle Teilneh-
menden kostenlos und wird Uber
Logoplatzierungen der umliegenden
Unternehmen finanziert.

Wir freuen uns tiber lhre Anfrage!

Angelika Pirstner

0664 601774112
office@institut-fuer-epilepsie.at
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Peerberatung

Aufgabenbereich

Beratung aus eigener
Erfahrung - personlich, online
oder telefonisch

Zielgruppe
Betroffene, Angehdrige und
andere Interessierte

Vernetzungstreffen

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

Zielgruppe
Epilepsie-Selbsthilfegruppen-
leiter:innen in Osterreich

,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 (kurz: EPI IG). Er kann seine
Erfahrungen weitergeben und an-
deren Betroffenen ein Gefiihl der Si-
cherheit und Verstandnis bieten.

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

Wir waren eine Gruppe von Betroffe-
nen und Angehdrigen, uns allen war
klar, dass die Unterstutzung, die wir
erfahren, nicht genug ist. Deshalb
wollten wir etwas schaffen, um Men-
schen mit Epilepsie eine Anlaufstel-
le zu bieten. Einerseits konnen wir
unsere Erfahrung im Umgang mit
Arzt:innen weitergeben und den me-
dizinischen Hintergrund der Erkran-

Dr. Peter Pless

kung erlautern, andererseits versu-
chen wir, Menschen mit Epilepsie in
allen Lebensbereichen zu helfen.

Bis Juni2020 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 spuren 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 flr den Umgang mit politi-
schen  Entscheidungstrager:innen.
Grundsatzlich sprechen wir Uber
alles, was relevant sein konnte - so
versuchen wir eine Strategie zu ent-
wickeln, wo wir mit unserer Arbeit
ansetzen muissen, um die Situation
fir Betroffene und deren Angehdrige
zu verbessern.

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

Ich weild, wie es ist, sich verloren zu
fihlen. Wenn ich Menschen dieses
Geflihl abnehmen kann, ihnen ei-
nen Weg zeigen oder ein Stlick mit
ihnen gehen kann, habe ich etwas
Wichtiges erreicht. In einer schweren
Phase des Lebens braucht es oft Un-
terstutzung, wir wollen diese als Ver-
ein bieten. Viele Mitglieder sind sehr
aktiv und leisten neben ihrem Beruf
noch wichtige Arbeit fiir den Verein,
um etwas zu bewegen. Ich bin mir
sicher, mit mehr Ressourcen und
finanzieller Hilfe konnten wir noch
mehr erreichen.



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, Angehorige und
andere Interessierte

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 Oster-
reich (kurz: EPI IG) grindeten, war
Maximilian damals das jlngste Mit-
glied. 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®, er-

zahlt er. ,Bei der ersten Veranstal-
tung haben wir uns noch auf das
Verteilen von Flyern konzentriert,
heute ibernehmen 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 umfangreiche
Angebot. Das macht die Stimmung
von Anfang an groRartig.“ Maximilian
kommt mit vielen Teilnehmer:innen
ins Gesprach: ,Ich habe zwar nicht
dieses Fachwissen wie viele Mitar-
beiter:innen bei der Veranstaltung,
aber auch ich habe einige Erfah-
rungen gesammelt, viel erlebt, und
das weiterzugeben, hilft vielen Men-
schen. Es geht nicht immer nur um
Fachkenntnis, oft reicht Verstandnis
und ein offenes Ohr.“ Wahrend sei-
ne Schwester Theresa einige Jahre
grafische Inhalte fir den Verein er-
arbeitet hat, ist Maximilian wahrend
des Events verantwortlich fir die
Verpflegung. Auch die Partnerin und
der Partner der beiden unterstiltzen
tatkraftig. ,Unserer Familie ist dieser
Tag extrem wichtig, deshalb ist es
klar, dass wir alle helfen. Wir wissen,
wie dankbar die Menschen fir die-
sen Tag sind. Die Kombination aus
Vortragen, Beratung, entspannter
Atmosphare und absoluter Offen-
heit ist einzigartig.“



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 fur Epi-
lepsie. Der Gastgeber der Benefizveranstaltung,
der Lions Club Firstenfeld, ist seither Ehren-
mitglied der Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich (kurz: EPI1G).

2017 Modenschau

Um Epilepsie den Menschen auch abseits der
ublichen Wege bewusst zu machen, nahmen

das Institut fUr Epilepsie (kurz: IfE) und die EPIIG
an einer, von Marionnaud organisierten, Mo-
denschau 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
Prasentation ihres Buches ,Der Balancierer -
Mein Leben mit Epilepsie® in das Grazer Lokal
,Die Scherbe®.

2018 Graz engagiert

Bei der Veranstaltung ,Graz engagiert", bei dem
ehrenamtliche Institutionen gewdrdigt werden,
ist stets auch die EPI |G 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.

2021 Sibylle-Ried-Preis

Das Projekt ,LEA - Leben mit Epilpesie in der
Arbeitswelt“ wurde mit dem Sibylle-Ried- Preis
ausgezeichnet. Der Preis richtet sich an alle in
diesem Bereich tatigen Menschen und Gruppen,
ausdricklich auch aus den Bereichen Neuropsy-
chologie, Psychologie, Rehabilitation, Sozialar-
beit, Selbsthilfearbeit etc.

2022 Langschlaferflohmarkt

Der Langschlaferflohmarkt des Eggenberger
Vereins ,Vielfalt” im Oktober 2022 am Hofbau-
erplatz, stand ganz im Zeichen der Kampagne
,Epilepsie Bewusstsein schaffen®.



August 2005

Eine Gruppe von Betroffenen

und Angehorigen grindet die
Epilepsie Interessensgemein-
schaft Osterreich (kurz: EPI IG)
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Oktober 2005
Der erste Tag der Epilepsie

Osterreichs

2016

Start des Projekts ,,SuKY -
Support for Kids and Youth”

A

¢ >

Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich (EPI IG)

Institut fiir Epilepsie (IfE)

beide

Dezember 2005
Griindung der Veranstaltungs-
reihe Informationsplattform

Epilepsie
Marz 2006

2008

Beginn der Mit-
gliedschaft beim
Kinderblro
Steiermark

v

Die erste ordentliche Mitglie-

derversammlung der EPI'IG

2016

Gemeinsamer Bezug der
neuen Dienststelle in der

¢ ¢

Das Institut fur Epilepsie und die
Interessensgemeinschaft werden Mit-
glieder der Osterreichische Plattform
Gesundheitskompetenz.

2017

Georgigasse 12 fiir das Institut
und die Interessensgemeinschaft

A

2015

Aufnahme des Instituts in die Liste der
spendenbeglinstigten Organisationen

des Finanzamts

Auszeichnung flir “LEA” als innovatives
Projekt im Bereich ,Employment®
durch die internationale Organisation

»Zero Project”
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2017

Start der Kampagne
,Epilepsie Bewusst-
sein schaffen®

2012

Elisabeth Pless wird die erste
2009 Epilepsie-Fachberaterin
Erstes Aktivwochenende Osterreichs

v

2008
Erster
Valentinsstammtisch

v A

2010

Grindung der Epilepsie und Arbeit
Gemeinnutzige Beratungs- und Entwick-
lungs-GmbH. Start des steiermarkweiten
Projekts ,LEA - Leben mit Epilepsie in der
Arbeitswelt Arbeitsassistenz

¢

2012

Das Institut und die Inter-
essensgemeinschaft treten
dem Osterreichischen
Behindertenrat bei

2015

Umbenennung der Epilepsie ,Epilepsie
und Arbeit GemeinnUtzige Beratungs-
und Entwicklungs-GmbH® in , Institut fir
Epilepsie IfE gemeinnitzige GmbH*

2013

Erstes Vernetzungstreffen aller Leiter:innen von

Epilepsie-Selbsthilfegruppen Osterreichs in Graz
2013

2013
Fertigstellung der Leitlinie fir Epi- Start des dsterreichweiten Projekts
lepsie am Arbeitsplatz - damit erstes

,LEA - Beratung und Sensibilisierung"
Schriftwerk, das die Bedingungen von
Menschen mit Epilepsie regelt

2020

15-jahriges Jubildaum fir die
Interessensgemeinschaft,

das Institut feiert das zehnjahrige Bestehen

¢ A

Sibylle-Ried-Preis
2020

2020 - Auszeichnung

Kinderrechtspreis ,TRAU DI*

2018
Verdffentlichung des Ratgebers
fir Eltern und Padagog:innen

A A

2019
Start des Projekts
LEpilepsie im Zentrum*

2021






