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Man kann sich aufdie KrankheitEpilepsie nichtvorbereiten. Sie trifft einen wie ein Blitz aus heiterem Him-
mel, egal ob man plétzlich Mutter oder Vater eines epilepsiekranken Kindes ist oder als Erwachsener selbst
erkrankt.

Sorgen, Angste und Fragen zur Erkrankung, wie Diagnose, Therapie, Arztsuche, Schul-und Arbeitsprobleme
entstehen, oft begleitet von Existenzéngsten und schwierigen Behordenwegen. Auch die Anfalle selbst machen
Angst. Das erleben Menschen mit Epilepsie und deren Familien nur zu oft.

Hier soll guter Rat aber nicht teuer sein, oder?

Der Programmentwurf erfolgte in Zusammenarbeit. Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich brachte
die Aspekte der betroffenen Familien ein, das Institut fiir Epilepsie die fachliche Seite als Epilepsiefachberate-
rinnen. Gemeinsam wurde ein Programm ausgearbeitet das den Alltag der Betroffenen in den Mittelpunkt der
Veranstaltung riickt. Wichtig waren uns besonders praktische Aspekte ohne die Theorie ganz aus den Augen
zu verlieren. Durch Kooperationen unter anderem mit der Elterninitiative fur Anfallkranke Kinder und der Univer-
sitatsklinik fr Kinder- und Jugendheilkunde Padiatrisches Epilepsiezentrum Wien / AKH Wien wurden weiteren
Expertinnen mit einbezogen.

08:30 Registrierung

09:00 BegruBung durch Behindertenanwalt Dr. Hans Jarg Hofer, NRAbg,
Dr. Peter Pless & Univ. Profiin Dr.” Martha Feucht

0930 Rat und Hilfe bei Epilepsie Mag.” Elisabeth Pless,
Institut fur Epilepsie IfE gemeinnutzige GmbH

10:00 Herausforderung Diagnose und Therapie Univ. Prof.” Dr.” Martha
Feucht, Medizinische Universitat Wien Kinder- und Jugendheilkunde

10:30 Pause

1M15  Epilepsiechirurgie Univ. Prof ™ Dr.n Martha Feucht,
Medizinische Universitdt Wien Kinder- und Jugendheilkunde

145 Therapie der Epilepsien: Stellenwert der Cannabistherapie

Ao Univ.-Prof. Dr.» Ekaterina Pataraia, MBA,

Medizinische Universitat Wien Neurologie
1215 Mittagspause
13:30 Erfahrungen von Epilepsie in der Schule aus Sicht der Padagogin
Mazag? Dr." Susanne Riegler-Mollang, Akademisches

14:00 Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt Mag ™ Heidemarie Leitgeb,

Gymnasium Graz

Institut fur Epilepsie IfE gemeinnutzige GmbH

1430 Pause

15:00 ,Doktor Google" und die Folgen - Gesundheitsinformationen heute
Mag? Dr." Edith Flaschberger, Gesundheit Osterreich Gmb

15:30 Sport und Epilepsie Univ. Prof. DI Dr. Christoph Baumgartner,

KH Hietzing, Neurologisches Zentrum Rosenhagel

Mittags steht Ihnen ein imbiss zur Verfugung

Epilepsieberatung von 8:30 Uhr bis 16:00 Uhr zu den Themen: S
rufswahl, Arbeit, Hilfen im Alltag, Selbsthilfe, Jugend, Alter, MOSES/FAMOSES,
Sport, Impfen, Reisen, Ketogene Diat, Assistenzhunde, Unterstitzungsmag-

sistenz, NERA Angebote

chule, Be-

PROGRAMM

lichkeiten, Dienstleister, Arbeitsass

Wir haben ein offenes Ohr fur Sie!
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Man kann sich auf die Krankheit Epilepsie nicht vorbereiten. Sie trifft einen wie ein Blitz aus heiterem Himmel,
egal ob man plétzlich Mutter oder Vater eines epilepsiekranken Kindes ist oder als Erwachsener selbst erkrankt.
Durch die Diagnose ergeben sich viele Fragestellungen: (Therapie)Unsicherheit, Arztsuche, Alltagsschwierig-
keiten, Angst vor den Anfallen, Ablehnung durch das Umfeld, Schul- oder Arbeitsplatzprobleme, Existenzangste,
Behordendschungel, soziale Probleme und vieles mehr.

Betroffene Familien machen sich nach der Erstdiagnose meist auf die Suche nach Informationen zur Krankheit.
Studien gehen davon aus, dass Anfallskranke, die besser Uber Epilepsie Bescheid wissen, tber ein besseres
Krankheitsselbstmanagement und mit krankheitsbedingten Problemen leichter fertig werden und dadurch krank-
heitsbedingte Folgekosten (z.B. lange und hdufige Krankschreibungen und Krankenhausaufenthalte) verringert
werden konnen.

Das Internet und die in der Region vorhandenen Beratungsangebote bieten meist keine befriedigenden und
fachlich gesicherten Informationen. Zusatzlich ist das Epilepsie-Wissen von Berater*innen nicht selten von Vor-
urteilen gepragt.

Der Tag der Epilepsie wurde vom Institut fir Epilepsie gemeinsam mit der Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich, mit der Elterninitiative fiir anfallskranke Kinder und der Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheil-
kunde Padiatrisches Epilepsiezentrum Wien / AKH Wien entwickelt und durchgefiihrt. So wurden fachliche Kom-
petenz mit Kompetenz aus eigener Erfahrung kombiniert.

Die Veranstaltung am 29.2.2020 bot erganzend zu den Vortragen die Mdglichkeit zur Diskussion zur Fragestel-
lung ,Epilepsie im Alltag“ und flr Beratungsgesprache. Unterstitzungsangebote, umfangreiches Infomaterial
und ein Biicherstand regten zum Austausch und zur Vernetzung in den Pausen an.

Es wurden unterschiedliche Personengruppen angesprochen: Einerseits Betroffene und deren Familien und
andererseits Multiplikatorinnen (56,97% der Teilnehmer*innen), wie Berater*innen, Sozialarbeiter*innen, Péda-
gogFinnen etc., die mit Basiswissen Uber Epilepsie versorgt wurden und so zu den Themen sensibilisiert wurden.

Zu der Wahl der Themen, deren Aufbereitung und Ausfiihrungen der Referent*innen gab es breite Zustimmung.
100 % wirden die Veranstaltung wieder besuchen. 100 % wiirden die Veranstaltung weiterempfehlen.

Die Veranstaltung fand kurz vor dem Lock down durch Covid 19 statt. Einige Personen, die sich angemeldet
hatten, haben aus Angst vor Ansteckung nicht teilgenommen, dafir sind andere gekommen, die nicht angemel-
det waren.
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Vortrage

Rat und Hilfe bei Epilepsie
Mag.a Elisabeth Pless, Institut fiir Epilepsie IfE Gemeinniitzige GmbH

Die Herausforderungen die mit der Diagnose Epilepsie verbunden sind, sind vielfaltig. Sie betreffen die unvor-
stellbare Diagnose selbst, Zweifel an der Therapie und Schwierigkeiten im Alltag.

Wer kann oder soll uns helfen kénnen? Nur ich / wir erleben den Alltag und die unfassbaren Situationen mit
der Erkrankung Epilepsie. Es gibt zahlreiche selbsternannte Expertinnen, aber nur wenige wirkliche Epilepsie-
Expertlnnen.

Naheliegend ist die Befragung des behandelnden Arztes. In der Sprechstunde ist meist wenig Zeit, vielfach
wagen Patientlnnen und Angehdrige ihre Fragen nicht zu stellen. AuBerdem ist der Arzt nicht fir alle Fragen
der richtige Adressat.

Die Suche nach Rat beginnt meist im Internet. Old school ist der Kaufen von Biichern (iber Epilepsie. Beide
Varianten bieten wenig Méglichkeit zur Interaktion.

Der Nutzen von Epilepsie-Selbsthilfegruppen wird leider in Zeiten von Internetforen und Facebook Gruppen
weitgehend unterschatzt. Ein personliches Gesprach (Peerberatung) und Austausch mit anderen Betroffenen
in Epilepsie-Selbsthilfegruppen kénnte viele wertvolle Anregungen bringen und Klarheit bzgl. verschiedenster
Fragestellungen geben. Oft ist bei einem abendlichen Gruppentreffen nach einem langen Arbeitstag zu wenig
Zeit und MuBe, um (iber die vielen Themen ausflihrlich zu sprechen. Mehr Zeit fiir Gesprache bieten Treffen
tiber ein ganzes Wochenende, diese schaffen auch die Gelegenheit andere betroffene Familien besser ken-
nenzulernen.

Auch Epilepsieschulungsprogramme fiir Betroffene und deren Angehdrige (z.B.: MOSES, FAMOSES) wer-
den Ubers Wochenende angeboten. Geleitet werde diese von Epilepsie-Expertinnen.

Um eine hohe Lebensqualitat im Alltag mit Epilepsie zu erreichen ist es wichtig, das die Krankheit weitgehend
zur Normalitét wird. Ein zu meist schwieriger Weg fir Betroffene und deren Angehdrige, wo die Anfélle selbst
im Mittelpunkt stehen. Entsprechende Hilfsmittel zur Anfallsdetektion kénnen Familien entlasten. Aber auch
Beratung zum Umgang mit den Anfillen ist eine wertvolle Unterstiitzung. Sie soll helfen begriindete Angste,
reale Risiken von (ibertrieben Angsten zu trennen, mit dem Ziel maximale Selbstandigkeit besonders von her-
anwachsenden Menschen mit Epilepsie zu erreichen.

Unterstiitzung in Form von Beratung durch Epilepsiefachberaterinnen ist in Osterreich nicht flachendeckend
vorhanden. Aber gerade der Alltag stellt Familien vor groRe Herausforderungen.

Im Projekt ,,LEA - Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt“ unterstiitzen Epilepsiefachberaterinnen bei der
Berufsorientierung, Arbeitsplatzsuche und -erhaltung in ganz Osterreich.
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Die steirische Epilepsieberatungsstelle ,,Epilepsie im Zentrum* berat zu allen Lebenslagen beziiglich Epi-
lepsie. Die Themen reichen von Inklusion in der Schule, Behérdenwege, Flihrerschein bis zur Arztsuche.

Um Rat und Hilfe bekommen zu kénnen, muss man sich auf die Suche machen. Betroffene brauchen nicht nur
Unterstlitzung in Bezug auf Epilepsie, sondern auch Hilfen im Alltag durch Nachbarn, Freunde, Verwandte —
Handgriffe im Alltag — Kinderbetreuung. Diese sollte man einfordern. Man muss Hilfe auch, wenn sie angebo-
ten wird, annehmen koénnen, was in unserer Leistungsgesellschaft nicht immer leichtfallt.

Um die Lebensqualitat von Betroffenen und deren Familien zu verbessern und Epilepsie zur Normalitat werden
zu lassen, braucht es eine gemeinsame Lobby aus Betroffenen, Angehérigen, Arztinnen, Sozialarbeiterinnen
uvm.. Jeder von uns muss dafir eintreten.

Sensibilisierung bedeutet auch Mangel und Hindernisse im System beim Namen zu nennen und nicht zu
verschweigen.

Wir haben noch einen langen Weg vor uns. Aber wir sind in die richtige Richtung unterwegs: EPILEPSIE Be-
wusstsein schaffen!

Doktor Google” und die Folgen — Gesundheitsinformationen heute
Edith Flaschberger, Gesundheit Osterreich GmbH

Gesundheitsinformationen begegnen uns im Alltag tberall — im Wartezimmer der Arztpraxis, im Fern-
sehen, in Zeitungen und im Internet. Die Menge ist schier unliberschaubar. Wie in ersten Studien fiir
Osterreich gezeigt werden konnte, entsprechen diese Informationsangebote selten den Kriterien von
,Guter Gesundheitsinformation®, das heil’t von qualitativ hochwertiger, laientauglicher Information zu
Gesundheitsthemen. Auch Vertreter/-innen von Gesundheitsberufen sind durch die gegenwartige Si-
tuation gefordert: Arztinnen und Arzte miissen sich nicht nur selbst inmitten der groBen Anzahl an In-
formationen in ihrem Fachbereich zurechtfinden, sondern auch mit immer mehr Patientinnen und Pa-
tienten interagieren, die sich im Internet vorinformieren. Diese aktuellen Entwicklungen bergen so-
wohl Vor- als auch Nachteile fiir die Menschen: etwa mehr Partizipations- und Selbstbestimmungs-
maglichkeit auf der einen, mehr Verunsicherung und auch Falschinformation auf der anderen Seite.

Was macht aber Gesundheitsinformation konkret zu einer ,Guten Gesundheitsinformation“? In erster
Linie sind das Verstandlichkeit und Anschlussfahigkeit fur Laien, Evidenzbasierung und die Unabhén-
gigkeit von finanziellen Interessen.

Wie kommen wir also zu ,Guten Gesundheitsinformationen? Es gibt Hilfestellungen, die das indivi-
duelle Erkennen von qualitatsvollen versus weniger qualitatsvollen Informationen erleichtern kénnen.
Es ist aber auch mindestens genauso wichtig, auf Ebene der Organisationen bzw. des Gesundheits-
systems anzusetzen und ein Angebot fiir die Bevdlkerung zu schaffen, das qualitativ hochwertige Ge-
sundheitsinformationen leicht auffindbar macht.
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»Epilepsie und Arbeit*
Mag.a Heidemarie Leitgeb, Institut fiir Epilepsie IfE Gemeinniitzige GmbH

Die Epilepsieerkrankung stellt Betroffene sowohl bei der Jobsuche als auch beim Erhalt des Arbeitsplatzes vor
Herausforderungen. Anfallsart und Anfallshaufigkeit beeinflussen auch das berufliche Leben. Es stellen sich
Fragen wie: Welche (Lehr)Berufe konnen ergriffen werden? Konnen die bisherigen Tatigkeiten weiter ausge-
ubt werden? Ist eine Versetzung in einen anderen Arbeitsbereich notwendig? Welche Hilfen und welche Unter-
stlitzung gibt es? Sollen Arbeitskolleglnnen iber die Epilepsie informiert werden? Was besagt die ,Leitlinie
Epilepsie am Arbeitsplatz*?

Die Epilepsiefachberaterinnen der Arbeitsassistenz LEA Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt unterstiitzen
Betroffene bei all ihren Fragen zum Thema Epilepsie und Arbeit.

Nicht alle Referent*innen stellten ein Abstract und/oder Vortragsfolien zur Verflgung.

Beratung im Rahmen der Veranstaltung

Im Rahmen des Kongresses lieferten Expert/innen aus verschieden Bereichen Wissen und praktische Tipps
fir den Alltag.

Es gab nicht nur die Maglichkeit sich von EPI IG O und dem IfE beraten zu lassen. Auch EIAK, Integration
Wien, Care-ring intensive, Assistenzhunde, KOBV, Konkon standen zur Verfiigung. Die Teilnehmer konnten
sich auch zu Hilfsmittel, zur Ketogenen Diat und zum Vagusnervstimulator informieren.

Durch Diskussion mit Refrentinnen, Ausstellerinnen und unter den Teilnehmerlnnen wurden unterschiedliche
Perspektiven erortert.

Mittels virtueller Brille konnten Interessierte die Empfindungen wahrend eines epileptischen Anfalles selbst er-
leben.

Umfangreiches Infomaterial und ein Biicherstand regten zum Austausch und zur Vernetzung in den Pausen
an.
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Podcast zum Nachhoren auf der Homepage des ifE

Von folgenden Beitragen gibt es unter https://institut-fuer-epilepsie.at/rueckblick-tag-der-epilepsie-2020/ einen
Podcast zum Nachhdren:

» ,Rat und Hilfe bei Epilepsie”
Mag.? Elisabeth Pless, Institut fiir Epilepsie IfE gemeinniitzige GmbH

» ,Epilepsie und Schule"
Mag.? Elisabeth Pless und Tanja Doritsch Institut fur Epilepsie IfE gemeinnitzige GmbH

» ,Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt*
Mag.? Heidemarie Leitgeb, Institut fir Epilepsie IfE gemeinniitzige GmbH

» ,Sport und Epilepsie”
Univ. Prof. DI Dr. Christoph Baumgartner, KH Hietzing, Neurologisches Zentrum Rosenh(gel
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Institut fiir Epilepsie IFE gemeinniitzige GmbH

(vormals Epilepsie und Arbeit gemeinniitzige Beratungs und Entwicklungs GmbH)
Meldemannstrafie 12-14

A - 1200 Wien

FN 342798s / HG Wien

Tel: +43 (0)664 60177 4100
E-Mail: office@epilepsieundarbeit.at
Internet: www.epilepsieundarbeit.at

spendenbegunstigte Organisation Registrierungsnummer SO 2512
Spendenkonto: UniCredit Bank Austria AG IBAN AT61 12000 10011690145 BIC BKAUATWW

A\
Wagsquas®
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Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich
Georgigasse 12

A - 8020 Graz

ZVR 424703974 BPD Graz

UID ATUG4336837

Tel: +43 (0)664 16 17 815
E-Mail: office@epilepsie-ig.at
Internet: www.epilepsie-ig.at

Besuchen Sie unsere FACEBOOK Seite! www.facebook.com/epilepsie.ig
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