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Bericht zur Umsetzung der geférderten Aktivititen bundesweiter
Selbsthilfeorganisationen

Antragstellende Organisation:

Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich wurde 2005 von Betroffenen und deren
Angehorigen gegriindet. lhr Ziel ist die Verbesserung der Lebensqualitidt von Betroffenen und
deren Familien - zum Beispiel durch Veranstaltungen, personliche Beratung, Einrichten einer
Leihbibliothek und Erstellen von Informationsmaterialien.

Ndhere Informationen unter www.epilepsie-ig.at

Titel der umgesetzten Aktivitat:

Aktivitaten zur Selbsthilfeorganisation sowie zur Vernetzung und Unterstiitzung der Epilep-
sieselbsthilfegruppen

Umsetzung der Aktivitit:

Aus organisatorischen Grinden konnte die Klausur 2019 nicht so durchgefiihrt werden wie
geplant. Es gab ein Treffen zu Pfingsten in Miirzsteg, bei dem Familien mit betroffenen Kin-
dern zusammenkamen, und ein Treffen im Herbst in Schladming, das ausschlieRlich erwach-
sene Betroffene besuchten.

Bei beiden Treffen waren Gruppenleiterinnen und -leiter unterschiedlicher Epilepsie-Selbst-
hilfegruppen aus Osterreich anwesend. Die Teilnahme der EPI IG O an beiden Treffen war
sinnvoll und notwendig. Alle Gruppenleiterinnen und -leiter auf einmal zu treffen war leider
nicht moglich.

Die in der Selbsthilfe aktiven Personen zu vereinen, um gemeinsam etwas zu bewegen und
an einem Strang zu ziehen, gehort zu den Zielen der EPI IG O und des gemeinsamen Aufent-
halts wahrend der Klausur. In der Epilepsie-Selbsthilfe gibt es immer wieder neue Gesichter,
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die ,alten Hasen“ scheiden aus. Durch die ortliche Trennung und den Zeitmangel kommt es
haufig zur ,Entfremdung®.

Auch der Vorstand der Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich leidet an Zeit- und Res-
sourcenmangel, wodurch ein Teil an der Klausur in Mirzsteg und ein anderer Teil im Herbst
an der Klausur in Schladming teilnahm.

Die Aufenthalte dienten der strategischen Ausrichtung fiir 2020: der Planung von Sensibili-
sierungskampagnen und konkreten Festlegung von Aktivitaten fiir 2020 - inkl. Vereinsjubi-
ldum - der Auslotung von Méglichkeiten der Ubertragung von ,Veranstaltungsformaten“ so-
wie der Abstimmung mit den verschiedenen Gruppen.

Die Wochenenden wurden auch fiir ein besseres Kennenlernen geniitzt. Diskussionen lber
Probleme und Entwicklungen im Gruppenleben wurden gefiihrt.

An den Klausurtagen wurde sehr konzentriert gearbeitet. Neben den Workshops kam der Er-
fahrungsaustausch nicht zu kurz. Es gab zwei Workshops, einen zum Themen Epilepsie in
der Schule und einen in puncto Epilepsie bei der Berufsorientierung. Der Garten bot eine an-
genehme Atmosphdre zum Arbeiten. Strategische Ziele fiir 2020 - Purple day, Férderungen
fur Selbsthilfegruppen in den Bundesldndern, Aktivwochenende etc. - wurden diskutiert,
langfristige Plane skizziert: Lobbying und Zusammenarbeit in Zukunft, Stellungnahmen,
Austausch von Informationen, Finanzierung etc. Die Teilnahme der EIAK am Tag der Epilep-
sie 2020 wurde besprochen.

Aktuelle Informationen zu Themen wie der rechtlichen Situation beziiglich ,Erster Hilfe bei
epileptischen Anfillen” und neue Infomaterialien in diesem Bereich wurden vorgestellt. Auch
wie ein effizienteres Verteilen von Informationen erfolgen konnte, muss langfristig tiberlegt
werden, damit die ,Beratungsqualitdt® bei allen Gruppen gleich hoch ist. Vorgestellt wurde
die neue Broschiire ,Epilepsie was nun? Ratgeber fiir Eltern und Padagoglnnen®, die Tipps fir
den Schulalltag und einen Leitfaden fiir ein Eltern-Padagoginnen/Pdadagogen-Gesprdch ent-
halt.

Im Rahmen des Aufenthalts wurden Gesprache mit moglichen Kandidatinnen/Kandidaten fir
den Vorstand gefiithrt und wurde die Rechnungspriifung der Buchhaltung fiir 2018 durchge-
fuhrt. Das Budget der EPI IG O fir 2020 wurde anhand der Grundlage der Einnahmen-Ausga-
ben-Rechnung von 2018 besprochen und geplant.
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Um nach auRen einen besseren Uberblick uiber die derzeit in Osterreich titigen Epilepsie-
Selbsthilfegruppen zu vermitteln, wurde eine Epilepsie-Selbsthilfegruppen-Landkarte gestal-
tet, die auch bei kiinftigen Veranstaltungen verwendet werden soll und in einem Druckfor-
mat auch als Flugblatt dienen kann.

Link zur Landkarte

Lernerfahrungen durch die Umsetzung der Aktivitat:

Die Planung des Budgets ist eine jahrliche Herausforderung, nicht nur weil die Forderperiode
unterjahrig endet und der Abrechnungszeitpunkt mit dem Projektende identisch ist. Die Ge-
samtkosten entsprechen dem Planbudget, doch gibt es Abweichungen in einzelnen Positio-

nen.

Positiv war 2018, dass zumindest das rdumliche Problem durch die Forderung seitens der
Osterreichischen Sozialversicherung geldst ist. Das fixe Biiro schafft einen personenunab-
hdangigen Arbeitsplatz, an dem man sich trifft und alle Arbeiten verrichtet werden kénnen.
Der Umzug im Haus war allerdings nicht geplant.

Im Bereich Interessenvertretung und zum Teil auch Vernetzung ist die genaue Planung
schwierig, da im Voraus nicht bekannt ist, wo und wie man anknipfen kann und soll. Bei-
spielsweise ergeben sich Gesetzesentwiirfe und daraus resultierende sinnvolle Kooperatio-
nen erst im Anlassfall. Auch die Nationalratswahl war tiberraschend, und Kontakte mit politi-
schen Entscheidungstragerinnen/-trdgern waren anders geplant.
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http://www.epilepsie-ig.at/service-a-links/selbsthilfegruppen

