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1. Internes

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich (kurz EPI IG O) ist eine Patient*innenorganisation in der
Epilepsieselbsthilfegruppen sich als Kooperationspartner‘innen zusammengeschlossen haben. Die Gruppen
unterstiitzen sich gegenseitig durch Rat und Hilfe.

Mehr zu den einzelnen Selbsthilfegruppen finden Sie unter www.epilepsie-ig.at.
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Kontakistation

Um langfristig die Mythen und Klischees zu Epilepsie nachhaltig abzubauen, braucht es viele Képfe und viel
Kraft. Die tiefsitzenden Vorurteile gegenuber Menschen mit Epilepsie und deren Familien kdnnen nur durch eine
starke, gemeinsame Interessensvertretung iiberwunden werden.

Lobbying bei neuen Gesetzen oder Abanderung von bestehenden Gesetzen. Gemeinsam mit
Sensibilisierungsmafinahmen wird hoffentlich ein Umdenken in der Gesellschaft erreicht.
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1.1.Vorstand/Mitglieder

Zum 31.12.2023 hatte die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich 184 ordentliche Mitglieder aus den
Bundesléndern Steiermark, Oberdsterreich, Karnten, Burgenland, Niederdsterreich, Salzburg, Vorarlberg und
Wien.

Die Mitglieder sind grofteils Einzelpersonen, aber auch Gruppen sind Mitglieder.

Sehr haufig wollen Betroffene ihre Daten aus Angst nicht bekanntgeben. Die Epilepsie Interessensgemeinschaft
Osterreich dréngt niemanden seine Daten bekannt zu geben. Jede/r Ratsuchende erhélt Unterstiitzung, egal ob
er Mitglied ist oder nicht. Damit gehen moglicherweise finanzielle Mittel fir Aktivitaten verloren.

Als Vorstandsmitglieder stellten sich zur Verfligung:

Prasidentln Erika Fassel
Vizeprasidentin Sophie Schneeberger
Schriftfuhrer Mag. Maria Luise Florineth
Schriftfihrerln Stellvertreter Dr. Peter Pless

Kassierln Odette Berghold

1.2.Rechnungspriifer
Herzlichen Dank an unsere ehrenamtlichen Rechnungsprifer*innen:

Rosa Angelina Wallinger / Epilepsie Selbsthilfe Salzburg und
Doz. Prim. Dr. Michael Feichtinger / LKH Bruck / stellvertr. Prasident der OGfE

1.3.Sitzungen der Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich

Die 20. ordentliche Mitgliederversammlung der Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich fand am
14. April 2023 in den Raumen der Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich, Georgigasse 12, 8020 Graz,
statt.

Neben zahlreichen informellen Gesprachen wurden 2023 vier Vorstandssitzungen abgehalten.
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1.4.Finanzen

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich wurde 2023 vom OKUSS, durch Spenden und
Mitgliedsbeitrage finanziert. Die Aktivitaten der EPI IG Sektion Steiermark wurden durch das Land Steiermark -
A11 Soziales “Arbeit und Integration“ sowie von der Stadt Graz ,Sozialresort, durch den Hauptverband der
Sozialversicherungstrager und Licht ins Dunkel gefordert.

Finanzabschluss 2023

IST PLAN IST PLAN
Einnahmen Ausgaben
Miete/BK/Reinigung € 6.106,15] € 6.733,00
Telefon, Internet € 163,05 | € 160,00
Mitgliedsbeitrage 2023 € 223382 |¢€ Porto € 1.053,70 | € 900,00
Inserate € 3.527,27 Blromaterial, Verbr.-Material € - € 330,00
Verk. CDs, Biicher u.a. € - € 20,00 |Infomaterial, Folder € 372825]|¢ 5.710,00
Riickvergiitung Reisekosten | € - | € 50,00 | Grafiker € - |€ 8.672,00
Spenden € 3.387,00 | €  18.794,47 |Mifgliedsbeirage € 1.75545|¢€ 2.200,00
Foérderungen offentl. € 25.000,00 | €  18.500,00 |Domainkosten, Hardware Software € € 166,67
Vortrage € - Instandh. € - |€ -
Leihgebiihr € - | € 30,00 |Bewirtung € 1.030,66 | € 1.925,00
Teilnahmegebiihr € 359,11 GWG € 132410 € 300,00
Kautionen € Bicher efc. fir Weiterverkauf € - |€ -
Reisekosten € 879,78 | € 3.560,20
Néachtigung € 878,00 | € 1.420,00
Bankspesen € 35,66 | €
Gebiihren, Steuern € 4167 | €
€ - Honorare € 13642,28]|¢€ 4.988,00
€ 34.507,20 | € 37.394,47 € 30.638,74| € 37.394,47
Forderungen: Offene Mitgliedsbeitrage 2023 650,00 €
Forderung SV 2.000,00 €
Verbindlichkeiten: 0,00 €
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1.5.GEMEINSAM SIND WIR STARK - Vernetzungstreffen
der osterreichischen Epilepsie-Selbsthilfegruppenleiterinnen 2023

Neben den zahlreichen informellen, bilateralen Treffen gab es im Epi-Netzwerk zwei Online-Verrnetzungstreffen
und ein Treffen in Présenz in Linz.

2. Interessensvertretung

Die EPI IG O hat auch 2023 wieder eigene Stellungnahmen zu verschiedenen Themen verfasst:
e STELLUNGNAHME zur Impfpflicht
¢ Riickmeldung zur Befragung ,,Gesundheitssystem*

Weiters wurde eine Online-Umfrage zu ,,Ersten Hilfe bei epileptischen Anfallen und Notfallmedikamenten®
gemeinsam mit der Osterreichischen Gesellschaft fir Epileptologie und dem Institut fiir Epilepsie ausgearbeitet.

Mehrere informelle Treffen mit Entscheidungstragern haben stattgefunden.

3. Vernetzung

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich steht allen Epilepsie Selbsthilfegruppen Osterreich fiir Fragen
und Rat zur Verfligung. Informationsmaterialien wurden an diverse Epilepsie-Selbsthilfegruppen per Post und
Email verschickt oder persdnlich vorbeigebracht. Drei SHG-Leiter:innen-Vernetzungstreffen fanden virtuell statt.
Ein Treffen in Prasenz fand in Linz statt. Daneben gab es zahlreiche bilaterale Gesprache und regen Kontakt via
Email und Whats-APP. Eine neue SHG-Landkarte als Postkarte mit den Kontaktdaten aller Epilepsie-
Selbsthilfegruppen in Osterreich wurde gedruckt.

Ein wichtiger Teil unserer Arbeit war auch 2023 die Interessensvertretung wie z. B. die Teilnahme an der
Veranstaltung ,wie Jahrestagung der DGfE und OGfE, Patientenbeteiligung, OPGK, Monitoringausschuss,
Kinderbiro Steiermark, etc.. Im Rahmen der Mdglichkeiten engagiert sich die EPI IG als Mitglied bei
Arbeitsgruppen des OBRs im Kompetenzteam Arbeit und Kompetenzteam Bildung. Gemeinsam mit diesen
Arbeitsgruppen wurden auch zahlreiche Stellungnahmen zu Gesetzesentwiirfen verfasst.

Mit den Studentinnen der FH Joanneum Lehrgang Sozialarbeit wurde zur Sensibilisierung ein Epilepsie
Aktionstag 2023 geplant und durchgefiinrt.

Gemeinsam mit allen Epilepsie Selbsthilfegruppen Osterreichs wurde der Purple Day 2023 organisiert und in den
beteiligten Bundeslandern durchgefiihrt.

Auf unserer Homepage und auf Facebook wurden Hinweise zu Epilepsie wie interessante Veranstaltungen,
aktuelles aus der Medizin, Forschungen aber auch wichtige Infos zu sozialen Aspekten veréffentlicht.
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der Gesellschaft gegentiber Menschen mit Epilepsie und das Bild von der
Erkrankung andern kdénnen und so die Lebensqualitat Betroffener und

Durch Vernetzung mit anderen
Organisationen findet das Thema Epilepsie
mehr  Aufmerksamkeit.  Uber  diese
Organisationen kommt es zu mehr
Kontakten mit Entscheidungstragern. So
erhalten diese Einblicke in den Alltag mit
Epilepsie und die sich daraus ergebenden
Probleme.

650 Allgemeinmediziner:innen erhielten eine
Infomappe zu unserem Angebot, wobei uns
Angellini Pharma unterstutzt hat.

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich ist ordentliches Mitglied bei verschiedenen dsterreichweiten
Organisationen: Osterreichische Plattform fiir Gesundheitskompetenz, Bundesverband Selbsthilfe

Osterreich & Kinderbiiro.

An den Sitzungen des Kompetenzteams Arbeit und des Kompetenzteams Bildung des Osterreichischen

Behindertenrates wurde aktiv teilgenommen.

Im Rahmen der Mdglichkeiten engagiert sich die EPI IG O als Mitglied bei Arbeitsgruppen des OBRs im
Kompetenzteam Arbeit und Kompetenzteam Bildung. Gemeinsam mit diesen Arbeitsgruppen werden auch

zahlreiche Stellungnahmen zu Gesetzesentwiirfen verfasst.

MonitoringAusschuss.at

Unabhangiger Monitoringausschuss zur Umsetzung
der UN-Konvention uber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen

Zusétzlich gibt es mit verschiedenen Organisationen intensive Zusammenarbeit. Zum Teil erfolgen Kontakte nach
Anlass bezogen, wie beim Erscheinen von Gesetzesentwiirfen, etc. Bei der 6ffentlichen Sitzung des Monitoring

Ausschusses fiir Behinderung wurde teilgenommen.
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Teilnahme an Veranstaltungen

Vertreter der Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich nahmen an Veranstaltungen als Teilnehmer:innen
bzw. als Aussteller teil.

» Drei-Lander-Tagung der Deutschen und
Osterreichischen Gesellschaften fiir Epileptologie
und der Schweizerischen Epilepsie-Liga
27.-15.-18.3.2023 in Berlin

Vernetzung mit Epilepsie-Selbsthilfegruppenleiter:innen in Berlin

» Auftaktveranstaltung des Projektes Epilepsie im Zentrum des Instituts fiir Epilepsie
am 30.3.2023 in Kapfenberg
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4. Aktivitaten

4.1.Homepage / Facebook

Internet wird immer wichtiger. Die Homepage wurde regelmaRig aktualisiert.
Auf der Facebook-Seite der EPI IG O https://www.facebook.com/epilepsie.iy werden wochentlich Beitrage
gepostet. Zahlreiche Veranstaltungen und Gruppentreffen werden im Veranstaltungskalender angekiindigt.

4.2 Aktionstag 26.3.2023 ,,PURPLE DAY*

Um die Aufmerksamkeit fiir die Erkrankung Epilepsie zu erhéhen, wird unter dem Motto ,Epilepsie Bewusstsein
schaffen am 26.3. Osterreich PURPLE.

Gemeinsam mit allen Epilepsie Selbsthilfegruppen Osterreichs wurde der Purple Day 2023 organisiert. Der
Purple Day (Lilatag) ist ein internationaler Gedenktag, der jedes Jahr am 26. Mérz stattfindet. Um Mythen und
Vorurteile abzubauen, wird dazu aufgerufen, Lila zu tragen und in Veranstaltungen uber Epilepsie aufzuklaren.
Es erfolgte virtuelle und physische Prasenz. In den Sozialen Medien findet man zahlreiche Fotos.

In Graz fand in Zusammenarbeit mit der FH Joanneum eine
Infoveranstaltung fir Student:innen statt. Das erworbene Wissen FH | jOANNEUM
konnte bei einem Quiz in Preise umgewandelt werden. University of Applied Sciences
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4.3. Ausflug Tierpark Herberstein

Am 7. Oktober 2023 organisierte die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich einen Ausflug fiir Kinder mit
Epilepsie und deren Familien in den Tierpark Herberstein.
36 Teilnehmer:innen aus ganz Osterreich nahmen teil.

Beim ,Walking und Talking* im Park kommt man ins Gesprach und lernt einander kennen. Sozusagen im
Vorbeigehen findet ein erster Erfahrungsaustausch und ein Vertrauensaufbau statt.

Bei einem Streifzug durch den Tierpark erhdlt die Gruppe bei ausgewahlten Stationen Infos von einem
Tierbetreuer. Zum Teil ist das Gelande steil, mit einem Rollstuhl machbar, aber kraftaufwendig.

Zu Mittag wird im Tierpark Restaurant gemeinsam gegessen. Danach konnen die Kinder sich am Spielplatz
austoben. Wer méchte, kann an Gruppenberatungsgesprachen teilnehmen.

Nachmittags konnen die Teilnehmer*innen den Park auf eigene Faust erforschen.
Ziel ist ein interessanter Tag, an dem das Thema Epilepsie Platz hat, aber nicht im Zentrum steht.

So ein Ausflug kann der Anfang flir weitere Kontakte sein, wo Problemlagen detaillierter und intensiver in
weiteren Gesprachen besprochen werden.
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4.4, ONLINE Weihnachtsfeier

Online-Weihnachtsfeiern bieten eine moderne und flexible Moglichkeit, Gemeinschaft und Festlichkeit zu erleben,
unabhangig von den physischen Entfernungen und Herausforderungen, mit denen wir konfrontiert sind.

Es gibt mehrere Griinde, warum man eine Weihnachtsfeier online abhalten sollte. Hier sind einige der Vorteile:

1. Flexibilitat: Online-Feiern ermdglichen es den Teilnehmern, von Uberall aus teilzunehmen, ohne
physisch anwesend sein zu mussen. Dies erhoht die Flexibilitat und erleichtert es Menschen, teilzu-
nehmen, unabhangig von ihrem Standort.

2. Verkehrsprobleme: Die Teilnehmer missen sich nicht mit dem Verkehr herumschlagen oder Zeit fur
die Anreise aufwenden, was Stress und Zeit spart.

3. [lIndividuelle Teilnahme: Jeder kann die Feier bequem von zu Hause oder einem Ort seiner Wahl aus
genielen, was die Teilnahme angenehmer und entspannter gestaltet.

4. Teilnahme von Angehdrigen: Online-Feiern ermdglichen es oft, Familienmitglieder und Freunde
einzubeziehen, die weit entfernt leben. Dadurch konnen mehr Menschen an der Feier teilnehmen.

5. Kosteneinsparungen: Online-Feiern sind kostenglnstiger, da sie keine Reisekosten oder Mietkosten
fur Veranstaltungsorte erfordern.
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4.5. Peerberatung und Information

Die Nachfrage nach Peerberatung per Telefon, per Mail oder Facebook mit Fragen zu Epilepsie liegt etwa bei
2-3 Personen pro Woche (telefonisch oder in die Rdumlichkeiten der EPI 1G O in der Georgigasse).

Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich ist der Juniorpartner einer Biirogemeinschaft mit dem Institut
fr Epilepsie.

Der Standort in Graz ist gut erreichbar. Vier Stralkenbahnen (1, 6 & 7) sind in unmittelbarer Nahe. Die
StraBenbahnstationen liegen zwischen 50 m - 400 m entfernt. Der Grazer Hauptbahnhof ist in 10 Minuten zu Fuf}
erreichbar. In unmittelbarer Nahe gibt es zahlreiche Parkplatze.
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Die Raume sind (iber eine Rampe barrierefrei erreichbar und verfiigen seit Juli 2017 Uber ein barrierefreies
Bad/WC, das auf die BedUrfnisse von korperbehinderten und sehbeeintrachtigten Personen angepasst ist.

Die Zimmer sind hell und freundlich, um eine gemditliche
Beratungsatmosphare zu schaffen. In einer Spielecke ist
Platz flr Kinder und Spielzeug fir verschiedene
Altersstufen  steht  zur  Verfligung.  Fir  die
Einzelberatungen stehen aufler den Einzelblros auch
zwei grofere R&ume zur Verfiigung, um ausreichend
Platz zu haben, wenn Angehdrige mitkommen. Im
Sommer ist auch eine Beratung im Garten méglich. Dies
ist besonders interessant, wenn Personen mit
Betreuungspflichten ihre Kinder mitbringen.

Bei jedem Termin steht auch umfangreiches
kostenloses Epilepsie Infomaterial und eine
Leihbibliothek mit Schwerpunkt Epilepsie fiir
Klient*innen zur Verfligung.
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5. Aus den Bundeslandern

5.1. Epilepsie Interessensgemeinschaft / Sektion Steiermark

Epilepsie Elterntreff

Ist ein Angebot zum Austausch fir Eltern mit Kindern, die an Epilepsie erkrankt sind. Sowohl das Alter der Kinder
als auch die Ursache der Erkrankung sind immer sehr unterschiedlich. Die Ankundigung fir die Termine erfolgte
in Zeitungen, per Flugblatt, auf Facebook, auf unserer Homepage und per Email.

2023 wurden Postkarten (nach-)gedruckt und bei Arzt:innen Apotheken und in Krankenhusern aufgelegt , um
auf das Thema Epilepsie aufmerksam zu machen und die Treffen bekannt zu machen.

Die 10 Treffen des Epilepsie Elterntreffs fanden 2023
Enilensio einmal im Monat (mit einer Sommerpause)
. , ‘ po ausschlieBlich ONLINE statt.
l“ iterntrexi An den Treffen nahmen zwischen 5 und 10 Personen je
Treffen teil. Die Themen waren sehr vielfaltig.

Zum personlichen Kennenlernen wurde auch ein Ausflug
in den Tierpark Herberstein organisiert.

2 [PIEFSIE
3 w. 4

Valentins Stammtisch in Graz

Am 14 .4. (Gasthaus Bayrnbrunnen), 16.6. (Kegeln in der Rémerstube) und 13.10.(Maroni braten im Hof der EPI
IG Graz) haben Treffen im Rahmen des Valentinsstammtisch stattgefunden.
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Informationsplattform Epilepsie

Informationsplattform
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Die ,Informationsplattform Epilepsie® dient als Bricke zwischen Experten und Laien. Ziel ist es,
Fachinformationen aus erster Hand aus dem medizinischen, sozialen aber auch rechtlichen Bereich direkt zu
Menschen mit Epilepsie, deren Angehdrigen, Freunde und anderen Interessierten, wie z. B. Padagogen*innen,
Arzte*innen, Pflegepersonen etc. zu bringen.

Als Anklndigung der Veranstaltung wurden Flugblatter per Post (ca. 500 Stk.) und per E-Mail (an ca. 2700
Adressen) ausgesendet oder personlich ausgetragen. Schulen in der Steiermark, Apotheken in Graz und Graz-
Umgebung, Praktischen Arzte, unsere Netzwerkpartner*innen, Mitglieder, Sponsoren, Interessent*innen und je
nach Thema erhalten auch Kinderarzt*innen, Neurolog*innen, Frauenérzt*innen oder andere Fachérzt*innen
unsere Flugblatter zum Aushang.

Die beiden Termine im Februar und November 2023 wurden Hybrid als MS Teams Sitzung virtuell und in
Présenz durchgefiihrt. Im Chat konnten von der/den Teilnehmer*innen Fragen gestellt werden. Es haben
durchschnittlich 40 Personen teilgenommen.

Viele Personen schlugen die Themen auf unserer Homepage nach und melden sich spater mit Fragen rund um
Epilepsie.
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Aktionstag(e)

Um Uber Epilepsie aufzuklaren hat die Epilepsie Interessensgemeinschaft Sektion Steiermark am Sonntag, den
2.10.2023 am Langschlafer Flohmarkt in Graz Eggenberg mit einem Infostand teilgenommen.

Al JEDEM ERSTEN SONMTAG 1M MOMAT
#

...un;-'u";u:'::""" . 'i'l} Fiohmarkt 2
Y8 =
- T "

Graz Bigenbard. ¢
Hofhauerplats

An allen Sitzungen des Behindertenbeirates der Stadt Graz
wurde 2023 teilgenommen.

Firr die Woche der Inklusion wurde ein Schaufenster in der
Innenstadt von Graz mit Epilepsie-Infos und unserem
Maskottchen dekoriert.

Mehrere Kontakte gab es mit SL Steiermark zu
unterschiedlichen Themen. Auch an der Mitgliederversammlung
wurde teilgenommen.

Mit dem Monitoringausschuss Steiermark gab es einen
informellen Termin.

RegelmaRige Kontakte gibt es mit Zwei und Mehr und dem
Kinderbiro Steiermark. Auch an der Mitgliederversammlung
wurde teilgenommen.
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Die Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich / Sektion Steiermark ist gut vernetzt. Es besteht eine
Mitgliedschaft bei verschiedenen Organisationen in Graz wie z.B. Kinderbiiro Steiermark, Behindertenbeirat
der Stadt Graz, Selbstbestimmt Leben Steiermark. Wir sind auch Kooperationspartner der Selbsthilfe

Steiermark.
.ﬂ A . KINDER NG ~ SELBSTHILFE
A STEIERMARK
FOR MENSCHEN MIT BEHINDERUNG 'U R. o ﬂ.]

N GRral

G Die EPI IG O / Sektion Steiermark nimmt auch aktiv an der Arbeitsgruppe der

8 Stadt Graz ,,Graz engagiert” teil.

IWFISYEHR
Die EPI IG O ist im FAMILIENPASS DES LANDES STEIERMARK ' wASA

eingetragen. Dieser bringt eine Orientierungshilfe fir Informations- und  E#s®
Beratungsstellen. & ‘ (Dzs Land

Fordergeber / Sponsoren

osterreichweit

™ OKUSS

* Osterreichische Kompetenz-
®  und Servicestelle far Selbsthilfe

N ig ht'\ Angelini
I.n/Assured 6 Pharma VOLKsSrggﬁmt:\lp!é

Steiermark
GIRIAIZ éb

3ZIALAMT

@| as Land

Stcucrmark

caba fraztund Wiagaton

Wir danken allen ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen, Spender*innen und Sponsor*innen
fiir ihre Unterstiitzung im Jahr 2023.
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6. Ausblick 2024

» Peerberatung und Information

» \Veranstaltungen

o Aktionstag Epilepsie — Schwerpunkt: Beratung und Sensibilisierung
26.3. Purple Day
o Valentins Stammtisch in Graz

Ein ungezwungenes Treffen von Menschen mit Epilepsie, deren Angehdrigen und Freunden, wo der
Erfahrungsaustausch an erster Stelle steht.

o Informationsplattform Epilepsie ,,Hybridveranstaltung”

Vortrage von Expert*innen rund um das Thema Epilepsie, gepaart mit Erfahrungsaustausch.
Eine umfangreiche Leihbibliothek zum Thema Epilepsie ladt zum Ausleihen und Lesen ein. Zahlreiches
Informationsmaterial kann kostenlos mitgenommen werden.

o Epilepsie Elterntreff (hauptsachlich Online-Treffen)
> Interessensvertretung / Netzwerk mit anderen Organisationen
> Epilepsie Selbsthilfegruppenvernetzungstreffen
> Vernetzung mit Arzt*innen / Aussteller auf Kongressen
» Homepage / Facebook / Leihbiicherei

Mitglied bei:
R “—1

223
wit, Osterreichischer
# Behindertenrat

X q 8 04
ettt
14

Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich

Georgigasse 12, 8020 Graz ZVR 424703974 BPD Graz
0664 16 17 815 www.facebook.com/epilepsie.ig
office@epilepsie-ig.at www.epilepsie-ig.at
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