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Erkenntnisse aus dem Beratungsdienst des Epilepsie-
Dachverbandes Osterreich (Dachverband aller
osterreichischen Selbsthilfegruppen) aus dem Jahr 2002

Ende der 1990er Jahre wurde durch die Selbsthilfegruppen
der ,.Epilepsie-Dachverband Osterreich (EDO)* gegriindet.
Die LeiterInnen der Selbsthilfegruppen, die im Arbeitsfeld
Epilepsie titig sind, treffen sich zweimal im Jahr zu einem
Erfahrungsaustausch. Dabei wurden Defizite an fachlichem
Austausch und spezieller Fortbildung festgestellt. Beides ist
jedoch notwendig, um die Qualitét der Beratung zu forcie-
ren.

Die spezielle Sozialarbeit bei Menschen mit Epilepsie
ist mehr als notwendig!

Zielgruppen

Menschen aller Altersstufen mit Epilepsie und deren Ange-
horige bzw. Bezugspersonen:

e Betroffene im Kindes- und Jugendalter

Betroffene im Erwachsenenalter

Beginnende Epilepsie im hoheren Lebensalter
Betroffene mit linger bestehender Anfallsfreiheit

Psychosoziale Probleme auf epilepsiespezifischer Ebene
Allgemeine Probleme

Durch die spezielle Hilfestellung und Arbeit in der Bera-
tungsstelle (EDO) und in Selbsthilfegruppen mit Betroffe-
nen durch LeiterInnen ist es zunichst erforderlich, allge-
meine Problembereiche, wie Einsamkeit bzw. Isolierung in
der Gesellschaft, zu erkennen. Die Selbststigmatisierung
und das beschidigte Selbstwertgefiihl miissen mit psy-
chologischem Beistand, Arzten, Hilfe zur Selbsthilfe und
durch gezielte Informationen aus und mit verwandten
Organisationen bekdmpft werden.

Krankheitsbewiltigung

e Anleitung zum eigenverantwortlichen Umgang mit der
Epilepsie

e GleichmidBige Medikamentation, genaue Eintragungen
im Anfallkalender

e Kontrolle beim Neurologen und Psychologen, EEG- und
Blutspiegelkontrolle mindestens alle sechs Monate, kein
Alkohol, kein Schlafentzug und verbesserte Compliance

e Informationen durch Broschiiren der Selbsthilfegruppen
(ZAK)

Umgang mit Epilepsie und Lebenswandel

Harmonische Partnerbeziehung und Lebensfiihrung, regel-
méifBige Begegnungen mit Selbsthilfegruppen. Das eigene
Selbstbewultsein durch Beratung, Training und Beruf stir-
ken.

Schule, Ausbildung und Beruf

Schule

Da eine Epilepsie mit einer zusétzlichen Behinderung ver-
bunden werden kann, ist die Sozialarbeit bei der Beratung
gefordert. Die unterschiedlichsten Informationen iiber Inte-
grations- und Sonderschulen sowie Tests durch Psycholo-
gen vermittelt und befiirwortet der Berater. Die Informa-
tionspflicht und Vermittlung (Bezirksamt, Schulamt, schul-
psychologische Beratungsstellen) sind eine Grundvoraus-
setzung bei Beratung der Eltern. Die Bekanntmachung iiber
risikoarme Freizeitaktivititen nach der Schule ist notwendig.

Ausbildung und Integration in der Arbeitswelt

e Unterstiitzung und Beratung bei der Suche nach einem
entsprechenden Berufsziel in Zusammenarbeit mit dem
Arbeitsmarktservice

e Besprechung und Begleitung fiir die gewihlte Berufs-
ausbildung

e Erwihnung der Erkrankung gegeniiber dem Arbeitgeber
sowie aufklidrende Gespriche mit dem Arbeitgeber, der
Arbeitsassistenz, dem Ausbilder und dem Arbeitsamt

e Hilfestellung bei Fragen des beruflichen Gefiahrdungs-
risikos

e Bewerbungstraining und Ubung der Vorstellungsgespri-
che

Ausbildungsschwierigkeiten am Arbeitsplatz

e Beratung, Unterstiitzung und Koordination bei Notwen-
digkeit einer Umschulung

e Beratung und Hilfestellung in Zusammenarbeit mit den
zustindigen Psychologen und Neurologen

e Vermitteln und Kontaktaufnahme zum Arbeitsmarkt-
service und zum Bundessozialamt. Die Zugehorigkeit
zum Personenkreis der begiinstigten Behinderten nach
dem Behinderteneinstellungsgesetz wird vom Bundes-
sozialamt festgestellt. Als begiinstigte Behinderte kon-
nen Osterreichische StaatsbiirgerInnen mit einem Grad
der Behinderung von mindestens 50 % anerkannt wer-
den (Ausnahme: Pensionistlnnen, SchiilerInnen, Stu-
dentInnen)

Langzeitarbeitslosigkeit

Beratung bei epilepsiebedingter Arbeitslosigkeit. Koordi-
nation bei Notwendigkeit einer beruflichen Rehabilitation
mit Kontaktaufnahme mit den zustdndigen Tréigern (z. B.
AMS: Qualifizierung, stufenweise Eingliederung am neuen
Arbeitsplatz, Fortbildung/Umschulung, Arbeitsassistenz).

Kontaktadresse: EDO (Epilepsie-Dachverband Osterreich)-Zentrale, Lieselotte Grossing-Soldan, 1170 Wien, Wichtelgasse 55/17;

E-Mail: epilepsie @netway.at

For personal use only. Not to be reproduced without permission of Krause & Pachernegg GmbH.



4 MITTEILUNGEN DER OSTERREICHISCHEN SEKTION DER ILAE

LEITARTIKEL

Familie

Verletzungsingste von Epilepsiekranken und deren Umfeld
Beratung und Unterstiitzung fiir Sicherheit im hiuslichen
Umfeld. Erkundigung nach alternativen Wohn- und Betreu-
ungsmoglichkeiten, z. B. einer Wohngemeinschaft (,,Hilfe
zur Selbsthilfe!*, ,,Gemeinsam sind wir stark!*). Die Ver-
letzungsingste werden so abgebaut.

Vernachlédssigung und soziale Abschirmung, einengende

Fiirsorge der Angehorigen

e Das Zuriickziehen in die eigenen vier Wénde sowie die
Isolation von der Auflenwelt ist fiir Betroffene maflgeb-
lich (,,Niemand sieht den Anfall*). Die Beratungsstelle
versucht, mit Telefonkontakten und Hausbesuchen,
Betroffene mit Aktivititen und Motivation in Selbsthilfe-
gruppen und andere Hilfsorganisationen zu bringen, um
zu helfen.

e Die Beratungsstelle leistet Aufkldrungsarbeit fiir Ange-
horige. Die Eltern sollten das Loslassen unter Mithilfe
der Psychologen in der Gruppe lernen und trainieren.
Die Familiendynamik muf3 durch Gespriche weichen,
die Einengung der Eltern wird fiir das betroffene Kind
damit reduziert.

Schwierigkeiten in der Partnerschaft

Unverstindnis des Partners ist fiir den Betroffenen nicht
nachvollziehbar, die Beratung und Unterstiitzung fiir sein
personliches Umfeld sind von grofler Bedeutung. Berater
(EDO, SHGs), Familientherapeuten, Psychologen werden
gebraucht, da sie diese Krankheit verstehen und damit um-
gehen konnen.

Finanzen
Offentliche Geldmittel fiir benachteiligte Betroffene:

Arbeitslosengeld

Notwendige Voraussetzungen fiir den Anspruch auf Arbeits-

losengeld, die in der Person des Arbeitslosen liegen miis-

sen, sind:

e Die Arbeitsfihigkeit mufl gegeben sein (Ausnahme:
Invalide, die durch MaBnahmen der beruflichen Rehabi-
litation arbeiten konnten und die Berechtigung erreicht
haben).

e Der/die Arbeitslose mul dem Arbeitsmarkt zur Verfii-
gung stehen; Arbeitswilligkeit muf} vorliegen, d. h. er/sie
mul} immer bereit sein, eine durch das Arbeitsmarkt-
service vermittelte zumutbare Beschéftigung anzuneh-
men bzw. auch von sich aus alle gebotenen Anstrengun-
gen zu unternehmen, eine Beschiftigung zu erlangen,
soweit ihm/ihr dies nach den personlichen Fihigkeiten
zumutbar ist.

e Zumutbar ist eine Beschiftigung, die
— den korperlichen und gesundheitlichen Fihigkeiten

des Arbeitslosen angemessen ist,
— seine Gesundheit nicht gefiahrdet und
— angemessen entlohnt ist.

Notstandshilfe

e Sie gebiihrt dann, wenn die Bezugsdauer des Arbeits-
losengeldes ausgeschopft ist und der/die Arbeitslose
kein sonstiges Einkommen hat, so dal anzunehmen ist,
daf er/sie in eine finanzielle Notlage kommt, wenn er/
sie keine Notstandshilfe erhilt. Dabei ist das Einkommen
des Ehepartners bzw. Lebensgefihrten zu berticksichti-
gen.

Die Notstandshilfe umfafit 95 % des Grundbetrages
des Arbeitslosengeldes bis zu einem Einkommen, das
dem Ausgleichszulagenrichtsatz fiir Alleinstehende
(€ 630,92 — gilt fiir 2002) in der Pensionsversicherung
entspricht; 92 % des Grundbetrages, wenn das Einkom-
men den AZ-Richtsatz tibersteigt (flieBende Reduktion).

Auf die Notstandshilfe ist jedes eigene Einkommen
(mit wenigen Ausnahmen) anzurechnen, wenn es die
Geringfiigigkeitsgrenze (monatlich € 301,54 — gilt fiir
2002) iibersteigt. Auf die Notstandshilfe ist jedes Ein-
kommen des im gemeinsamen Haushalt lebenden Ehe-
partners, Lebensgefihrten anzurechnen!

e Nicht angerechnet wird das Einkommen der Kinder oder
Eltern, auch wenn sie im gemeinsamen Haushalt leben.
Vom Einkommen der Ehepartner oder Lebensgefihrten
ist ein monatlicher Betrag von € 435,— (gilt fiir 2002)
abzusetzen. Ist er/sie gegeniiber einem weiteren Ange-
horigen unterhaltspflichtig, werden weitere € 217,50
(gilt fiir 2002) monatlich abgezogen, und zwar fiir jede
Person, die Anspruch auf Unterhalt hat. Diese sogenannte
Freigrenze von € 435,— kann in beriicksichtigungswiirdi-
gen Fillen (zwangsldufig erhohte Ausgaben) um bis zu
50 % erhoht werden. Zusitzlich konnen € 11,— (gilt fiir
2002) als Werbungskostenpauschale abgesetzt werden.

VorschuB aus der Pensionskasse (Berufsunfihigkeitspension)

Pensionsvorschuf} erhilt, wer einen Antrag auf Gewihrung
einer Invaliditits- oder Berufsunfihigkeitspension, einer
vorzeitigen Alterspension wegen geminderter Arbeitsfi-
higkeit oder auf eine Alterspension stellt. Der Anspruch
auf Pensionsvorschuf} setzt einen Anspruch auf Arbeitslo-
sengeld oder Notstandshilfe voraus. Pensionsvorschuf3
erhilt man fiir die Dauer des Pensionsverfahrens anstelle
des Arbeitslosengeldes bzw. der Notstandshilfe, Arbeits-
fahigkeit bzw. Arbeitswilligkeit miissen nicht gegeben sein.
Pensionsvorschuf} kann auch bezogen werden, wenn bei auf-
rechtem Dienstverhiltnis kein Anspruch auf Entgeltfort-
zahlung besteht und der Krankengeldanspruch erschopft ist.

Ohne finanzielle Sorgen
Durch die Leistung von Krankengeld, Gebiihrenbefreiun-

gen bei geringem Einkommen, z. B. Rezeptgebiihrenbe-
freiung, diverse Kostenerstattungen sowie Zuzahlungen
und Zuschiisse ist der Betroffene auch bei lingerer Krank-
heit finanziell versorgt.

Rezeptgebiihrenbefreiung
Seit 1. Janner 2003 betrigt die Summe € 4,25.
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Befreiung auf Antrag
Einkommensgrenzen fiir die Befreiung von Rundfunk-,
Fernseh- und Fernsprechgebiihr. Nach Abzug der Miete
und auBergewohnlicher Belastungen betrigt die Einkom-
mensgrenze bei einem Haushalt:
e mit 1 Person € 720,77
e mit 2 Personen € 1028,31
e Fiir jede weitere im gemeinsamen Haushalt

lebende Person: €76,71
Hilfestellung leistet die Beratungsstelle bei Beantragung
der entsprechenden Formulare des Staates.

Wohnen

Gefahrenzonen im Haushalt sind durch spezielle Einrich-
tungsgegenstinde zu verringern. Personliche Betreuung
erfolgt durch Heimhilfen oder Hausbesuche durch ausge-
bildete Beratungskrifte.

Mobilitét

e Spezielle Fahrerlaubnis; siehe Fiihrerscheingesetz.

e Besondere Vorkehrungen fiir Auslandsreisen (Impfun-
gen, Zeitumstellung beachten, Ruhephasen einlegen).

Sportaktivititen, Hobbys und soziale Kontakte

e Durch Ausiibung von sportlichen Titigkeiten sind soziale
Kontakte automatisch gegeben (Siehe Sport-Tab. ZAK
Nr. 11).

e Kontakte zu Selbsthilfegruppen fordern das kollektive
Bewubtsein. Der Erfahrungsaustausch stirkt das Selbst-
bewultsein und bringt seelisches Gleichgewicht.

e Basteln, Lesen und Malen fordern die Kreativitit und
die innere Energiequelle.

Fragen zum Versicherungsrecht

e Es gibt spezielle private Versicherungsauflagen fiir Epilep-
siekranke. Der Epilepsie-Dachverband hat fiir Betroffene
eine Versicherung fiir Ab- und Erleben, Bestattungsko-
sten sowie eine spezielle Unfallversicherung erarbeitet.

e Versicherungsunternehmen iibertreffen sich heute mit
Angeboten, vor zwanzig Jahren wire vieles noch abge-
lehnt worden. Die Betroffenen zu versichern, ist jetzt
moglich — auch aufgrund der beharrlichen Arbeit des
Epilepsie-Dachverbandes Osterreich.

Informationsliicken

Die Beratungsstelle hat in der Statistik des Jahres 2002 fol-

gendes erfaf3t:

e Den Epilepsiekranken war das Bundessozialamt unbe-
kannt.

e Der Behindertenausweis war fiir viele Neuland.

e Die Epilepsiekranken wufliten nichts von der Telefon-
und Rundfunkgebiihrenbefreiung.

e Formulare wurden gemeinsam in der Zentrale ausgefiillt.

e Die Epilepsiekranken kannten das Arbeits- und Sozial-
recht nicht — diese Informationsliicken wurden durch die
Besuche in der Zentrale beseitigt.

e Die Angehorigen epilepsiekranker Kinder wuf3ten
nicht, daf} ihnen eine erhohte Familienbeihilfe zusteht,
u. v. m.

Diskriminierung

Epilepsiekranke machen in Kindergirten, Schule und
Arbeitsplatz beschimende Erfahrungen, der Umgang mit
Kollegen wird durch die Sensibilitit der Betroffenen und
das Selbstbewuftsein der sogenannten Gesunden erschwert.

Gesellschaftliches Umfeld

Behinderte Menschen bediirfen der besonderen Solidaritit
ihrer Mitmenschen, aber auch der Hilfe von Staat und
Gesellschaft. Nach wie vor erfahren Betroffene jedoch
durch Angst, Unwissen und Vorurteile in Verbindung mit
Epilepsie eine Ausgrenzung und Stigmatisierung. Wenn
Betroffene ein Theater, Kino, Oper oder Museen besuchen
und einen Anfall bekommen, wenden sich die sogenann-
ten Gesunden oft ab. Das und die nicht geleistete Erste Hilfe
ist trostlos und traurig fiir die Betroffenen und deren Ange-
horige. Die Offentlichkeits- sowie Aufklirungsarbeit wird
vom Epilepsie-Dachverband Osterreich stetig vorangetrie-
ben. Wir arbeiten stindig mit Druck und unter Zusam-
menarbeit aller Selbsthilfegruppen, Arzte (LIGA) und ver-
wandten Organisationen sowie dem Bundessozialamt.

Ausdriickliche Kenntnisse sind erforderlich hinsicht-

lich:

e Klassifikation der Anfille

e Zusitzliche Behinderungen/Einschrinkungen bei Epi-
lepsien (mental, korperlich und psychisch)

e Versicherungsfragen und Haftungsfragen bei Epilepsien

e Sozialmedizinische Beurteilung in der Arbeitsmedizin
bei schwerwiegenden Anfallsformen

e Anfille im Alltag (Wohnung, Freizeit und Mobilitét),
sozialmedizinische Auswirkungen

e Krankheitsverarbeitung und individuelle Anpassungs-
strategien

Ziele epilepsiespezifischer Sozialarbeit bei der Berater-

titigkeit des EDO

Bei den halbjéhrlichen Treffen sind die Individualitéit und

einzelfallbezogene Hilfestellung entwickelt, besprochen

und fiir verschiedene Ziele erarbeitet worden:

e Motivation zur Teilnahme am gesellschaftlichen Leben

e Besserung der sozialen Lebenssituation

e Stirkung von Selbstbewufltsein und Selbstdndigkeit,
Verselbstindigung

e Verbesserung der Lebensqualitidt durch verschiedene
Aktivitidten

e Entwicklung einer eigenen Verantwortlichkeit beziiglich
der Erkrankung

e Anteil und Erkenntnis zur Mitarbeit bei Beratung

e Anerkennung der Identitit mit der Erkrankung und deren
Auswirkungen, dementsprechend leben, selbstindige
Entfaltung
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Methoden, Wege und Praktiken

— Hilfeleistung bei Einzelfillen

— Gruppenarbeit

Im Laufe der Jahre kristallisierte sich eine zunehmende

Spezialisierung der Sozialen Dienste mit einer Vielfalt

weiterer Methoden, Ansitze und Handlungskonzepte her-

aus. Im folgenden ein Uberblick iiber das Repertoire einer

vielseitigen epilepsiespezifischen Sozialarbeit:

e Arbeitsassistenz (AK)

e Unterstiitzung und Betreuung der alltiglichen Lebens-
bewiltigung (PSD)

e Familienberatung (NZ), Angehorigenarbeit, Beratung

des einzelnen

EDO, SA, GKK, PSD

Selbsthilfegruppenarbeit (SHG, dsterreichweit)

Kommunikation und Vernetzung (regional, tiberregional)

Schulungsprogramme, Netzwerk, Offentlichkeitsarbeit

Teamarbeit, Training, Meditation, Ausbildung

Notfallketten, Uhren und Armbinder sind bei uns zu be-

ziehen

Qualifikation/Eignung

e Voraussetzung fiir die Tétigkeit als LeiterInnen ist die
praxisbezogene Arbeit in der Selbsthilfegruppe und die
Ausbildung zum/zur MOSES-TrainerIn

e Weiterbildungslehrgiinge vom Epilepsie-Dachverband
Osterreich (Vortrdage), an Volkshochschulen und bei ver-
wandten Organisationen (z. B. Fonds Gesundes Oster-
reich), Kriegsopferbehindertenverband (KOBV), VOGB,
Arbeiterkammer und Bundessozialamt

Den richtigen Weg weisen durch

e Spezialeinrichtungen (Epilepsiezentren)

e Zusatzausbildung Epilepsie (MOSES)

e Teilnahme an Fachtagungen (regional, international)
e LIGA-, IBE- und EDO-Tagungen, Seminare

Der Epilepsie-Dachverband Osterreich ist immer bemiiht,
die Problematik des sozialen Umfeldes — in Zusammenar-
beit mit allen Organisationen — mit viel Engagement fiir
epilepsiekranke Menschen zu verbessern.
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