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Kurzbeschreibung

Epilepsie ist sie so alt wie die Menschheit selbst. Viele beriihmte
Personlichkeiten leiden oder litten an Epilepsie: Julius César, Alf-
red Nobel, Agatha Christie, Ronaldo, Elton John, DJ Otzi um
nur einige zu nennen.

Die Haufigkeit aktiver Epilepsien in Europa wird von der WHO mit
0,83 % der Einwohner, angegeben. Weltweit erkranken vorlber-
gehend etwa 3 bis 5 % der Bevolkerung im Laufe ihres Lebens.

Weitgehend unbekannt ist die Tatsache, dass der erste Anfall in
jedem Alter auftreten kann.

Mit modernen Medikamenten bzw. durch einen epilepsiechirurgi-
schen Eingriff kdnnen bei optimaler Therapie ca. 70 % der Be-
troffenen langfristig anfallsfrei werden.

Trotz der prinzipiell guten Prognose
ist Epilepsie aus Unwissenheit und
& Angst auch heute noch ein Diskrimi-

am Arbeitsmarkt aus.

Awww.epilepsie-ig.at

nierungsgrund. Vorurteile verhindern die Integration. Meist macht den Betroffen und ihren
Familien mehr die soziale Ausgrenzung als die Krankheit selbst zu schaffen.

Ins_t:.,itut
EPILEPSIE

Epilepsie braucht Offenheit *

Die mangelnde Integration Betroffener beginnt in der Schule und wirkt sich auch

Statistiken belegen, dass Anfallskranke im Durchschnitt den gleichen IQ haben wie die Gesamtbevdlkerung. Etwa
2/3 aller Kinder mit Epilepsie besuchen die Regelschule, ohne auffallig zu werden.

Geht man davon aus, dass Epilepsien in der Regel nicht mit kognitiven Einschrankungen einhergehen, muss man
annehmen, dass viele der an Epilepsie Erkrankten aufgrund ihrer Krankheit benachteiligt werden, d. h. nicht die glei-
chen Bildungschancen erhalten, denn Personen mit Epilepsie erreichen im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung nur un-

terdurchschnittliche Bildung.

Die Schullaufbahn und der Schulabschluss sind entscheidende Faktoren fiir den Lebens- und Berufsweg von Kindern
und Jugendlichen. Bekannterweise hat eine schlechtere Schulbildung auch schlechtere Jobaussichten zur Folge.

Die Arbeitslosenrate unter Menschen mit Epilepsie ist im Vergleich zur Arbeitslosigkeit in der Gesamtbevélkerung

etwa doppelt bis dreimal so hoch.
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Menschen mit Epilepsie weisen die gleiche Spannbreite an Intelligenz, Geschicklichkeit und Belastbarkeit auf, wie alle
anderen Menschen auch. Viele von ihnen haben ihre Position im Berufsleben gefunden, auch in Fiihrungspositionen.
Die meisten wagen es nicht sich als Betroffene zu outen.

Einschrankungen im (Arbeits-)Leben ergeben sich lediglich
durch Symptome wahrend eines Anfalls und gegebenenfalls
zusétzliche Erkrankungen. Diese Symptome sind individuell
sehr unterschiedlich. Epilepsien haben sehr unterschiedliche Ge-
sichter, vom kurzen Aussetzer bis zum Grand Mal Anfall, wo die
Betroffenen stiirzen und am ganzen Kdrper krampfen. Eine indivi-
duelle Beurteilung ist daher absolut notwendig.

Ein pauschales Verbot fiir alle Menschen mit Epilepsie fiir be-
stimmte Tatigkeiten ist nicht sinnvoll, da sich der Anfallsablauf von
Person zu Person unterscheidet. Bei Wiederholung der Anfélle bei
der gleichen Person sind die Anfalle immer gleichartig und mis-
sen daher immer individuell beurteilt werden.

In den Kdpfen der Bevélkerung wird Epilepsie meist gleich gesetzt mit Grand Mal Anfallen, Gedachtnisverlust und
Wesensveranderungen. Die Krankheit gilt als unheilbar. Menschen mit Epilepsie gelten als wenig leistungsfahig. Zum
Teil werden sogar Bedenken geauBert, dass Menschen mit Epilepsie einen negativen Einfluss auf das Betriebsklima
hatten.

Als unheimlich empfindet das Umfeld, dass Anfalle aus heiterem Himmel kommen. Bedrohlich ist, dass ein Anfall mit
Unfallrisiken und Tod assoziiert wird. Viele Ersthelfer fiihlen sich oft hilflos und Uiberfordert.

Literatur:

Global Campaign against epilepsy, Atlas Epilepsy care in the world, Pro- Pachlatko, Ch., Beran, R.G. (eds): Economic Aspects of Epi-
gramm for Neurological Diseases and Neuroscience Department of Mental lepsy. An Overview. Summary of the Works by ILAE
Health and Substance WHO/IBE/ILAE Geneva 2005 Commission on Economic Aspects of Epilepsy. Epilep-

sia 40 (1999) Suppl. 8

Epilepsie-Bericht Epilepsiekuratorium Deutschiand; Verlag Doose H., Zerebrale Anfélle im Kindesalter. Hamburg: Carl Klinke 1990

Einfalle, 1998
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1 Fakten zu Epilepsie

1.1 Epidemiologie

Epilepsie ist die haufigste neurologische Erkrankung. Weltweit erkranken knapp 1 % der Bevolkerung.
Etwa 3 bis 5 % der Bevolkerung erkranken vortibergehend. 12, Die Pravalenz aktiver Epilepsien in Europa
wird 2005 von der WHO mit 0,83 % angegeben?. Daher leben in der Steiermark ca. 10.500 Menschen mit
der Diagnose Epilepsie.

Inzidenz: Die jahrliche Rate der Neuerkrankungen wird in entwickelten Landern auf 49 bis 190 Erkrankun-

gen pro 100.000 Einwohner geschétzt.? Dies entspricht einer Zahl von jéhrlich bis zu 17.400 Neuerkran-
kungen in Osterreich.

50 % aller Epilepsien manifestieren sich vor dem Erreichen des 10. Lebensjahres, 2/3 unter 20 Jahren,
dann sinkt das Risiko der Neuerkrankung, bis es ab dem 60. Lebensjahr wieder stark ansteigt.4 Die meisten
Patient:innen mit Epilepsie sind kognitiv normal entwickelt. Diese relativ gute Prognose steht im Gegensatz
zur immer noch vorherrschenden Stigmatisierung der Erkrankung.?

Epilepsie macht mehr als 0,5 % der weltweiten Krankheitslast aus, ein zeitbasiertes MaR, das verlorene
Lebensjahre aufgrund vorzeitiger Sterblichkeit und weniger als vollstandige Gesundheit kombiniert.

1.2 Behandlungssituation

Bei den Epilepsien handelt es sich prinzipiell um eine gut behandelbare Krankheit. Bei einer optimalen
medikamentdsen Therapie kdnnten bis zu 70% der behandelten Patienten anfallsfrei werden. Fir einen
Teil der pharmakoresistenten Menschen besteht die Option auf einen epilepsiechirurgischen Eingriff.

50 % der Betroffenen (in Entwicklungslandern 90%) werden nicht optimal behandelt.5

Nicht nur dass durch diese Behandlungsliicke Anfallskranken und ihren Familien ein normales Leben ver-
wehrt wird, entsteht auch ein grol3er volkswirtschaftlicher Schaden.

Grinde dafur liegen zum Teil in der schlechten Versorgung der landlichen Gebiete mit Epileptolog:innen.
Leider ist zum Teil die Compliance der Betroffenen (oft aus Unwissen uber die Erkrankung) schlecht.

1 Epilepsie-Bericht Epilepsiekuratorium Deutschland; Verlag Einfélle, 1998

2 Epilepsie im Kindes- und Jugendalter, Neubauer, Bernd A.; GroR, Stephanie; Hahn, Andreas; Dtsch Arztebl 2008; 105(17): 319-27
3 Epilepsy Atlas WHO 2005

4 Der groRe Triasatlas; Kramer G.; Verlag Trias 2005

5 WHO 2001

6 Beran, R.G., Pachlatko, Ch. (eds): Cost of Epilepsy. Ciba-Geigy Verlag, Wehr/Germany 1995
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Neben den medizinischen Aspekten der Diagnostik und Therapie kommt es haufig auch zu psychischen
und sozialen Problemen, die von den Betroffenen und Angehdrigen bewaltigt werden missen. Die me-
dizinische Behandlung zur Anfallskontrolle allein reicht bei Epilepsie nicht aus, da sie mehrere Dimen-
sionen berthrt.”8

Ganzheitliche Behandlungsformen umschlieRen medizinische, chirurgische Behandlung, Sozialbera-
tung, Psychotherapie, etc. Die Identifizierung und Behandlung dieser Risiken kann mehr zur Verbesse-
rung der Lebensqualitat beitragen als ein enger klinischer Fokus allein auf die Anfallskontrolle. ¢ Ent-
scheidend ist die Vernetzung der Behandlungsansétze.

1.3 Psychische Gesundheit — Lebensqualitat -
Problemlagen von Betroffenen und deren Familien

Die Lebensqualitat von Patient:innen mit Epilepsie wird also nicht nur durch die Anfallskontrolle beeinflusst,
sondern auch durch Nebenwirkungen von Antiepileptika, Zugang zu Bildung, Stimmung, Beschaftigung
und Mobilitat etc.."

Die meisten Betroffenen und Angehdrigen wissen wenig Uber die eigene Erkrankung. 72 Die Diagnose Epi-
lepsie trifft sie vollig unvorbereitet und mutet ihnen zu, sich auf viele Aspekte in ihrem Leben neu einzu-
stellen. Mehr als die Halfte der Betroffenen berichten tber korperliche Unzufriedenheit, Angste, zwischen-
menschliche Konflikte, familiare Probleme, Unsicherheit tiber die Zukunft und Stérungen des Selbstwert-
gefiihls/Wohlbefindens.'3

So sind Menschen mit Epilepsie
e 45 x haufiger im Bereich Mobilitat eingeschrankt
o 3 x haufiger im Bereich Arbeit eingeschrankt
e 3 x haufiger von Komorbiditaten betroffen
e 4 x haufiger in ihren Alltagsaktivitaten limitiert
e 2 x haufiger von Stigma benachteiligt'4
e 2,5 x haufiger kinderlos*®

7 Jungwirth Ulrike. Regionale Epilepsieberatungsstellen in Bayern -Comprehensive Care in der Psychosozialen Beratungsarbeit, Sozialarbeit
bei Epilepsie 2008

8 May TW. Epilepsy in the elderly: restrictions, fears, and quality of life Acta Neurol Scand 2015 Mar;131(3):176-86.

9 Noe Katherine. Counseling and Mangsment oft he risk of Living With Epilepsy. Continuum 2019 Apr;25(2):477-491.

10 Meencke, H.J., ,Comprehensive Care ist keine Methode, sondern eine Haltung®, Berlin Medical 2006

" Manole A. M. State of the Art and Challenges in Epilepsy-A Narrative Review. 2023 Apr 1;13(4):623. doi: 10.3390/jpm13040623.

12 .ang J., Knowledge and attitudes towards epilepsy: A survey of people with epilepsy Epilepsy Res . 2022 Aug:184:106964. doi:

10.1016/j.eplepsyres.2022.106964. Epub 2022 Jun 7.

13 Nazir N. Perceived social support and psycho-logical well-being among patients with epi-lepsy J Pak Med Assoc . 2023 Mar;73(3):635-

637

14 vgl. People with epilepsy who have experienced = 1 seizures within the last 5 years, compared with those who have been seizure-free for

the last 5 years, Josephson CB et al., Epilepsia 2017; 58:764-71

15 Vgl. Artama M, Isojérvi JI, Raitanen J, Auvinen A. Birth rate among patients with epilepsy: a nationwide population-based cohort study in

Finland. Am J Epidemiol 2004 Jun 1;159(11):1057-63.
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Menschen mit Epilepsie haben groBe Angst vor den emotionalen Folgen und der ,Blamage®, wenn sie in
der Offentlichkeit einen Anfall erleiden, was ihre ohnehin hohe psychische Belastung noch weiter erhoht.
Die Angst vor Anféllen schiirt den Stress bei Betroffenen. Dadurch werden sie angstlicher und die Wahr-
scheinlichkeit eines Anfalls steigt, wodurch eine negative Rlckkopplungsschleife entsteht. Die Einschran-
kungen, die Menschen mit Epilepsie auf sich nehmen, um Anfalle zu vermeiden oder sich selbst zu schiit-
zen (z.B. Schlafrhythmus nicht storen, keinen Alkohol trinken, Schwierigkeiten bei Reisen/Urlaub und
Stress vermeiden, nicht Auto fahren kdnnen usw.), verstarken die soziale Isolation und Einsamkeit.
Menschen mit Epilepsie mlssen sich auch durch ein komplexes System staatlicher Institutionen navi-
gieren, um sich in der Behindertenhilfe zurecht zu finden. Sie mussen sich auferdem damit auseinander-
setzen, was die Bezeichnung ,,behindert” in den Augen der Offentlichkeit bedeutet. 6

Die Lebensqualitat erwachsener Menschen mit Epilepsie wird Uberwiegend durch psychosoziale Faktoren
und nicht durch epilepsiebedingte Faktoren beeinflusst. Ein nicht zu unterschatzender Faktor ist hier die
Stigmatisierungswahrnehmung. Die geflhlte Stigmatisierung fiihrt haufig zu einer sozialen Phobie.

Neben wiederkehrenden Anfallen fordern diese komorbiden Erkrankungen die Isolation und Stigmatisie-
rung von Menschen mit Epilepsie, die in der Schule, am Arbeitsplatz und sogar in sozialen Beziehungen
unter Diskriminierung leiden.'8

Meist leiden Menschen mit Epilepsie und deren Familien mehr unter der sozialen Ausgrenzung als unter
der Krankheit selbst. Mehr als zwei Drittel aller Epilepsiepatient:innen fiihlen sich durch die Epilepsie in
ihrem taglichen Leben beeintrachtigt.!® Psychiatrische Storungen als haufigste Komorbiditat bei Epi-
lepsie ist daher verstandlich.

Studien zeigen einen signifikanten Zusammenhang zwischen Depression und wahrgenommener Stigma-
tisierung.20 Depressionen bei Menschen mit Epilepsie liegen bei ca. 60 %. Zahlreiche Studien weisen
darauf hin, dass Depressionen zu einer Zunahme der Anfallsfrequenz filhren kann.2' 22 (Geflihlte) Stig-

matisierung und Arbeitslosigkeit sind die Hauptgriinde fiir Depressionen bei Menschen mit Epilepsie.
23 24 25 26 27

16 Fazekas B. Insights into the real-life experiences of people living with epilepsy: A qualitative netnographic study Epilepsy Behav
2021;116:

7 Pak A. T. Social phobia and its relationship with perceived epilepsy-associated stigma in patients with epilepsy Epilepsy Behav . 2021
Aug;121(Pt A):108060

18 Falcicchio G., On epilepsy perception: Unravelling gaps and issues Epilepsy Behav. 2022 Dec;137(Pt A):108952

19 Kranner AM, Kozak AM, Frey M. The use of sertraline in patients with epilepsy: is it safe? Epilepsy Behav 2000; 1: 100-5.

2 Htwe Z., Correlation between depression and perceived stigma among people living with epilepsy Epi-lepsy Behav . 2023
Sep:146:109372

21 Qertzen, T. Komorbiditat Depression bei Epilepsie Zeitschrift fiir Epileptologie volume 31, pages 28-33 (2018)

2 Yrondi A, C Arbus , L Valton , L Schmitt. Mood disorders and epilepsy surgery. Encephale 2017 Apr;43(2):154-159.

23 Kranner AM, Kozak AM, Frey M. The use of sertraline in patients with epilepsy: is it safe? Epilepsy Behav 2000; 1: 100-5.

24 Malik N. 1., Perceived stigma, discrimination and psychological problems among patients with epilepsy Front Psychiatry. 2022 Nov
9:13:1000870

% | alatovi¢ S. Stigma and its association with health-related quality of life in adults with epilepsy Affilia-tions expand PMID: 35973375 DOI:
10.1016/j.yebeh.2022.108874

2 Pooya A. Employment and disability status in patients with functional (psychogenic nonepileptic) sei-zures Brain Behav. 2021 Mar;11(3)
27 Beghi E. Addressing the burden of epilepsy: many unmet needs. Pharmacol Res 2016;107:79-84.
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Patient:innen mit Epilepsie und Depression

e haben ein erhdhtes Risiko friihzeitig zu sterben?
e haben ein 5-fach erhhtes SUDEP-Risiko??

e klagen haufiger tiber Gedachtnisprobleme3?

e vertragen antisuppressive Medikation schlechter®!
e sind haufiger pharmakoresistent32

e haben schlechtere Operationsergebnisse3?

e haben eine schlechtere Lebensqualitat3

e verursachen hohere Kosten.3

Die Stigmatisierung betrifft neben den Betroffenen auch die Angehdrigen®. Sie ist hdher, wenn die Be-
troffenen depressiven Stérungen aufweisen und umso geringer, je besser, die Betroffenen mit der Erkran-
kung umgehen kdnnen.3” Dies verdeutlicht, wie wichtig es ist, Betroffene bei der Entwicklung von
Selbstmanagement und Empowerment zu begleiten und zu foérdern.

Subjektive Nebenwirkungen durch Medikamente sind bei Menschen mit Epilepsie mit Depression deutlich
starker.38

Angst- und Panikstérungen werden bei Betroffenen mit 5-25% angegeben, Psychosen mit 2-9% (d.h.
5- bis 10-mal héher als in der Allgemeinbevélkerung). 39 40 41 42 43

Die Schwierigkeiten in der Schule belasten Kinder und Eltern, Zukunftsangste sind die Folge. Damit er-
hohen sich Depressionen und Angststérungen auch bei Eltern von Kindern mit Epilepsie sehr haufig

28 \gl. Fazel et al. Lancet 2013

29 yg. Sveinsson et al. Neurology 2017

30 vgl. Cramer et al. Epilepsiy and Behaviour 2003. vgl. Kanner et al. Epilepsie 2007.
31 vgl. Cramer et al. Epilepsiy and Behaviour 2003. vgl. Kanner et al. Epilepsie 2007.
32 ygl. Hitris et al. Epilepsia 2007.

33 vgl. Kanner et al. Annais Neurology 2006.

34 vgl. Gilliam und Kanner. Epilepsy Behav. 2002

3 vgl. Sancho et al. Epilepsy Res 2009.

% Gloria Maria Epilepsy, stigma, and family. Epilepsy & Behavior 2018 Jan;78:265-268

37 ER D., An investigation of stigma and self-management in individuals diagnosed with epilepsy

Epilepsy Behav . 2023 Dec:149:109494

38 Panholzer, Jirgen Association of subjective adverse effects to anticonvulsants and/or depression in patients with epilepsy Dissertation
JKU 2019

39 Kanner AM et al. Neuropsychiatric complications of epilepsy. Curr Neurol Neurosci Reports 2002/2:365-372

40 Pfafflin M., T. May, H. Stefan, U. Adelmeier, Epilepsiebedingte Beeintrachtigungen im taglichen Leben und in der Erwerbstatigkeit — Quer-
schnittsstudie an Patienten niedergelassener Arzte” Neurologie & Rehabilitation 2000; Band 6 (3): 140-148

41 May TW. Epilepsy in the elderly: restrictions, fears, and quality of life Acta Neurol Scand 2015 Mar;131(3):176-86.

42 Gandy Milena et al. Managing depression and anxiety in people with epilepsy: A survey of epilepsy health professionals by the ILAE Psy-
chology Task Force. Epilepsia Open 23 November 2020

43 Joannou P., The burden of epilepsy and unmet need in people with focal seizures Review Brain Behav . 2022 Sep;12(9):62589. doi:
10.1002/brb3.2589. Epub 2022 Aug 26
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und verringern deren Lebensqualitat erheblich.#4 Diese wiederum wirkt sich negativ auf die Kinder aus.
Weniger betroffen sind Eltern mit hohem Epilepsiewissen, das vor allem Eltern mit hohem Bildungsniveau
aufweisen.45 46

Padagog:innen sind haufig bzgl. Epilepsie verunsichert. Dies ist mit ein Grund, warum es bei Kindern mit
Epilepsie im Vergleich zu Gleichaltrigen zu haufigeren Schulabbriichen, Erreichen eines niedrigeren
Bildungsniveaus und spéter zu einer hoheren Arbeitslosigkeit kommt. Zahlreiche Empfehlungen in
Studien betonen die Notwendigkeit des Eingreifens eines multidisziplinaren Teams, um negative Aus-
wirkungen der Epilepsie wie psychosoziale Probleme fiir das Kind und dessen Familie zu verringern.
Im Zentrum dieses Teams sollte eine Epilepsiefachberaterin stehen.47 48 49 50 51 52 53 54 55 56 57

Insbesondere bei geringgradigen und mittelgradigen Depressionen, sowie als Pravention leistet eine Epi-
lepsieberatung durch Epilepsiefachberater:innen einen wesentlichen Beitrag flr Kinder, Jugendliche und

44 Reilly Colin. Health-related quality of life and emotional well-being in parents of children with epilepsy referred for presurgical evaluation in
Sweden. Epilepsy & Behavior 015 Dec;53:10-4

45 Nese Aysegill, Citak Kur.t Characteristics of the knowledge and attitudes of parents about epilepsy Epilepsy & Behavior 2018 Sep;86:153-
156.

46 Phillips Natalie L. Family resources moderate the relationsship between seizure control and health-related quality of life in children wit
hdrug-resistant epilepsy. Epilepsia 2020 Aug;61(8):1638-1648.

47 Chartrand, D. The psychosocial challenges of epilepsy and the role oft he clinical nurse specialist Soins Pediatr Pueric Mar-Apr
2015;(283):31-6. doi: 10.1016/j.spp.2015.01.007.

48 Su Woan Wo. Exploring the needs and challenges of parents and their children in childhood epilepsy care: A qualitative study. Epilepsy &
Behavior 2018 Nov;88: 268-276

49 Barnett JEH, Gay C. Accommodating students with epilepsy or seizure disorders: effective strategies for teachers. Physical Disabilities:
Education and Related Services. 2015;34(1):1-13.

5 Noe Katherine. Counseling and Mangsment oft he risk of Living With Epilepsy. Continuum 2019 Apr;25(2):477-491.

51 Willems Laurent M. Counseling and social work for people with epilepsy in Germany: A cross-setional multicenter study on dmand,
freugent content, patient satisfaction, and burden-of-disease, Epilepsy & Behavior 2019 Mar;92:114-120.

52 Amza Ali. Global Health: Epilepsy Semin Neurol 2018 Apr;38(2):191-199
53 Guleed H Adan, James W Mitchell and Tony Marson Epilepsy care in the COVID-19 era Clinical Medicine 2020 Vol 20, No 4: 1046

54 Fleming et al. Educational and health outcomes of children and adolescents receiving antiepileptic medication: Scotland-wide record link-
age study of 766 244 schoolchildren. BMC Public Health 2019

% Luna Jaime. Epilepsy-associated levels of perceived stigma, their associations with treatment, and related factors: A cross-setional study
in urban and rual areas. Epilepsy & Behavior 2017 Mar;68:71-77

5% Tavares T Brief viedeo enhances teacher trainees knowledge of epilepsy Epilepsy & Behavior 2021 May;118:

57 Fabrizio Bert. Empowering seizure management skills: Knowledge, attiudes, and experiences of school staff trained in administering res-
cue drugs in Nothern Italy. Epilepsy & Behavior 2021 Jan;114(Pt A):107362
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Eltern. 5859 60 Die Beratung ist am erfolgreichsten, wenn sie friihzeitig beginnt und fachiibergreifend
erfolgt. 61 Das wiinschen sich auch die Eltern. 62

Die Suizidrate von Betroffenen ist 12-mal so hoch, als in der Allgemeinbevélkerung (innerhalb der ersten
sechs Monate nach der Erstdiagnose 25-mal so hoch).63 64,

Dass Unterstiitzungsprogramme bei Depressionen, Suizidgedanken und anderen psychiatrischen
Komorbiditaten Menschen mit Epilepsie wirksam unterstiitzen, konnte in zahlreichen Studien der letzten
Jahre bewiesen werden.85,66 67 68

Ein Drittel aller Epilepsien manifestieren sich nach dem 60. Lebensjahr.% Sofern keine praventive The-
rapie entwickelt werden kann, wird erwartet, dass die Inzidenz neu aufgetretener Epilepsie bei Menschen
im Alter von = 60 Jahren weiter zunehmen wird. 70 Wobei jene Menschen, die erst im héheren Alter neu
erkranken, mit der Erkrankung schlechter zurechtkommen als jene, die mit Epilepsie aufwachsen und alt
werden. 71

Zusétzlich fuhren eine niedrige Gesundheitskompetenz bei den Betroffenen und deren Familien zu einer
schlechteren Krankheitsbewaltigung und geringeren Compliance.’?

5 QOlagunju, A. T. et al. A comparative study of perceived burden in parent caregivers of adolescents with epilepsy in a resource restricted
setting: Investigating the explanatory factors of perceived burden Epilepsy & Behavior 2021 May 4;120:

59 Plevin D. Assessment and Management of Depression and Anxiety in Children and Adolescents with Epilepsy Behavioural Neurology
Volume 2019, Article ID 2571368, 4 pages

60 Mendes Teresa P. Family rituals in pedriatric epilepsy: Links to parental competence and adaption. J Fam Psychol 2018 Mar;32(2):165-
174

61 Camfield Peter R. How can transition to adult care be best orchestrated for adolescents with epilepsy? Epilepsy & Behavior 2019
Apr;93:138-147

62 Jones Chloe. Experiences and needs of parents of young children with active epilepsy: A population-based study. Epilepsy & Behavior
2019 Jan;90:37-44

63 Qertzen, T. Komorbiditét Depression bei Epilepsie Zeitschrift fiir Epileptologie volume 31, pages 28-33 (2018)

64 Lehner-Baumgartner E., Neuropsychologische und psychiatrische Komorbiditaten bei Epilepsein, Journal fir Neurologie Neurochirurgie
und Psychiatrie 2009; 10 (3) 30-38

85 Ciechanowski P, Chaytor N, Miller J, Fraser R, Russo J, Unutzer J, et al. PEARLS depression treatment for individuals with epilepsy: a
randomised controlled trial. Epilepsy & Behavior 2010;19(3):225-31

8 Dans, M., Goujon, E.. The role of the nurse in the patient education of young epileptic patients. Soins Pediatr Pueric Mar-Apr 2015;(283):
25-7. doi: 10.1016/j.spp.2015.01.005

67 Cochran Collaboration ,Care delivery and self-management strategies for children with epilepsy“ 2018

68 | eviton A. Self-management education for children with epilepsy and their caregivers. A scoping review Review Epilepsy Behav . 2023
Jul:144
69 Baumgartner Ch., Epilepsie: Aktuelles zu Diagnostik und Therapie, Neurologie 2014

70 Beghi, E. Giussani, G. Aging and the Epidemiology of Epilepsy, Neuroepidermiology 2018
™ Arjune Sen et al. Epilepsa in older people Lancet 2020 Feb 29;395(10225):735-748.
2 Drewe J., Compliance | Adherence und Epilepsie, Epileptologie 2008; 25: 92 - 97
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Ein frhzeitiges Erkennen epilepsiebedingter Probleme wie psychischer Storungen tragt durch das umge-
hende Setzen von individuellen, bedarfsorientierten Interventionen wesentlich zur Verbesserung der Le-
bensqualitat bei.”3 74 75,76 77 78

In einer Cochran-Studie aus dem Jahr 2022 wurde festgestellt, dass angesichts der hohen psychiatri-
schen Komorbiditat in der Epilepsiepopulation und der erheblichen Auswirkungen, die Epilepsie und ihre
Behandlung auf die Lebensqualitat von Menschen mit Epilepsie und ihren Familien haben konnen, psy-
chologische und psychosoziale Interventionen fir Menschen mit Epilepsie eine erganzende Behand-
lungsoption sein sollten.”® Eine der Autorinnen der Studie - Rosa Michaelis - betont beim Ernst Nieder-
meyer Symposium 2021 die groRe Bedeutung der Unterstiitzung von Betroffenen und deren Familien
durch Epilepsieberatungsstellen und Peerberatung bei der Pravention vor Depressionen, sowie ge-
ringgradigen und mittelgradigen Depressionen. 8

Aufklarung flr Patient:innen, Familien, Fachkréafte, Padagog:innen, Beamt:innen, Therapeut:innen etc. ist
eines der wichtigsten Instrumente, um das Wissen liber Epilepsie zu verbessern und Diskriminierung
zu bekampfen 81

1.4 Einstellung der Bevolkerung zu Epilepsie
Mythen und Klischees pragen das Bild von Epilepsie.82 Unwissenheit und Angst bezliglich Epilepsie
fihren auch heute noch zur Diskriminierung.83 84Vorurteile verhindern die Inklusion Betroffener.

Knapp 10 % der Osterreicher glauben, dass Epilepsie eine Geisteskrankheit ist. Vor allem bei Jugendlichen
und alten Menschen ist die Unwissenheit Uber die Erkrankung besonders hoch.

3 Tombini, M. Epilepsy and quality of life: what does really matter? Neurol Sci2021 Sep;42(9):3757-3765

74 Ben-Menachem E.,The burden of chronic drug-refractory focal onset epilepsy: Can it be prevented? PMID: 37748414 DOI:

10.1016/).yebeh.2023.109435

5 Koseahmet F. B. An invisible cause of disability: stigma in migraine and epilepsy Neurol Sci . 2022 Jun;43(6):3831-3838. doi:

10.1007/s10072-022-05888-1. Epub 2022 Jan 15.

6 Tombini, M. Epilepsy and quality of life: what does really matter? Neurol Sci2021 Sep;42(9):3757-3765

7 Ben-Menachem E.,The burden of chronic drug-refractory focal onset epilepsy: Can it be prevented? PMID: 37748414 DOI:

10.1016/j.yebeh.2023.109435

8 Koseahmet F. B. An invisible cause of disability: stigma in migraine and epilepsy Neurol Sci . 2022 Jun;43(6):3831-3838. doi:

10.1007/s10072-022-05888-1. Epub 2022 Jan 15.

9 Michaelis, R, Psychological treatments for people with epilepsy - 2022 Cochrane Library

80 Kondziela J M et al, Acceptance, demand, reasons for consultation and outcome of counseling on epilepsy in Hesse and Lower Franco-
nia]. Nervenarzt. 2019 Dec;90(12)

81 Braga Patricia. Education and epilepsy: Examples of good practice and cooparation. Report oft he IBE Commission on Education. Epi-
lepsy & Behavior 2020 Feb;103(Pt A):106653

82 L ee H. J. Risk and protective factors related to stigma among people with epilepsy: An integrative re-view Epilepsy Behav. 2020

Mar;104(Pt A):106908

83 Tombini M. Epilepsy-associated stigma from the perspective of people with epilepsy and the community in Italy Epilepsy Behav . 2019

Sep;98(Pt A):66-72.

84 Epilepsy-Report from the International League Against Epilepsy Task Force on Stigma in Epilepsy Sys-tematic review of frequency of felt

and enacted stigma in epilepsy and determining factors and attitudes toward persons living with Epilepsia. 2022 May;63(5):1283-1284
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40 % jener Menschen, die kein Wissen Uber Epilepsie haben, sind gegen die Inklusion von Betroffenen in
Freizeit, Familie, Schule und Arbeitswelt.

Eine Schllsselrolle bei der Behandlung von Kindern mit Epilepsie spielen Physiotherapeut:innen, Ergo-
therapeut:innen und Logopéad:innen. Diese Berufsgruppen verfligen Uber kein ausreichendes Wissen.8
Studienanfanger:innen zeigten unabhangig vom Studienfach Wissensllicken und Vorbehalte gegentber
Menschen mit Epilepsie.

Durch scheinbare Ausweglosigkeit der Situation und Schwierigkeiten im sozialen Umfeld besteht bei Epi-
lepsiepatient:innen eine im Vergleich zur Gesamtbevolkerung 5-10-fach erhohte Suizidrate. Innerhalb der
ersten sechs Monate nach der Erstdiagnose ist diese 25-fach erhoht.8”

Die Forschungsstudien zeigen, dass Kinder mit Epilepsie eine starke Wahrnehmung von Stigmatisierung
und ein geringes Selbstwertgefiihl haben. Die Wahrnehmung von Kindern, stigmatisiert zu werden, wird
von ihrem Bildungsstatus, dem Bildungsstatus ihrer Eltern, deren Einkommensniveau und deren Familien-
typ beeinflusst. Des Weiteren nimmt das Selbstwertgefuhl der Kinder mit zunehmender Stigmatisierung
ab.88

Bei einer Umfrage zur Einstellung der Bevolkerung zu Epilepsie gaben 2019 beinahe 10 % der Befrag-
ten in Osterreich an, dass Sie Epilepsie fiir eine Geisteskrankheit halten und dass Anfallskranke in eine
geschlossene Anstalt gehdren. 77,7 % der Befragten gaben an, dass sie Befiirchtungen im Kontakt mit
Menschen mit Epilepsie haben. Etwas tiber 12 % der Befragten sprachen sich gegen ein Spielen mit
Kindern mit Epilepsie aus. Beinahe 14 % wiirden ein Einheiraten eines Menschen mit Epilepsie ab-
lehnen. Nur knapp die Halfte aller Befragten gaben an, zu wissen, was zu tun ist, wenn jemand einen
epileptischen Anfall hat. 8° Aber auch das Wissen Betroffener tber die eigene Krankheit ist oft sehr
gering, daher kdnnen sie sich gegen Vorurteile auch nur schlecht wehren.

Die positive Einstellung in der Gesellschaft gegentber Epilepsiepatient:innen wiirde durch die Sicherstel-
lung eines ausreichenden Wissensstandes uber Epilepsie zunehmen. 90

1.5 Kindergarten, Schule und Arbeit

Ungeachtet des Einflusses einer Reihe soziodkonomischer und epilepsie-bezogener Variablen zeichnet
sich die im Kindesalter auftretende Epilepsie dadurch aus, dass sie einen enormen negativen Einfluss

85 Hackel K., Epilepsy: knowledge and attitudes of physiotherapists, occupational therapists, and speech therapists Eur J Pediatr. 2019

Oct;178(10):1485-1491

8 Mewes S. Knowledge of and attitudes towards epilepsy among first- and second-year students at a German university Epilepsy Behav .

2020 Nov:112:107490

87 Lehner-Baumgartner E., Neuropsychologische und psychiatrische Komorbiditaten bei Epilepsein, Journal fiir Neurologie Neurochirurgie
und Psychiatrie 2009; 10 (3) 30-38

88 Senglil Y., Perceived stigma and self-esteem for children with epilepsy Epilepsy Res . 2022 Oct:186:107017. doi: 10.1016/j.eplep-

syres.2022

8 Pfafflin M. Einstellungen zu Epilepsie in der Bevdlkerung: Vergleich Osterreich-Schweiz-Deutschland Epileptologie 2019; 36: 15 - 23

9 Ayseglil Nese Citak Kurt Characteristics of the knowledge and attitudes of parents about epilepsy Epilepsy & Behavior 2018 Sep;86:153-

156.
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auf den Bildungserfolg, die Erwerbstatigkeit, den Familienstand und die Mobilitat im Erwachsenen-
alter hat.%"

Die mangelnde Inklusion Betroffener beginnt in der Schule und wirkt sich auch am Arbeitsmarkt aus. Von
einer Liste von acht medizinischen/neurologischen Entwicklungsstérungen/Erkrankungen bereitet Epilep-
sie den Padagog:innen die meisten Sorgen. Auch das Wissen liber das richtige Vorgehen bei Anféllen
im Klassenzimmer ist bei fast der Halfte der Befragten mangelhaft. 2 Es besteht die Notwendigkeit, das
Verstandnis fur die weitreichenden Auswirkungen von Epilepsie auf das Schulleben zu verbessern, um
den Schulbesuch zu erleichtern, die Inklusion zu verbessern und Mobbing zu reduzieren.®? Viele
Padagog:innen fihlen sich der ,Herausforderung®, ein Kind mit Epilepsie in der Klasse zu haben, tberfor-
dert. Studie deuten auf unzureichende und falsche Informationen der Lehrkrafte zum Thema Epilepsie
hin. 94

Kinder mit Epilepsie erleben wesentlich haufiger Schulwechsel bzw. -abbriiche als Kinder ohne Epi-
lepsie, was in direktem Zusammenhang mit dem mangelnden Wissen der Padagog:innen tber Epilepsie
und der hoch wahrgenommenen Stigmatisierung zu sehen ist.% Durch den Besuch von Schulungspro-
grammen verbessert sich das Epilepsie-Wissen von Padagog:innen beziglich Anfallssicherheit und
der mit Epilepsie verbundenen Komorbiditaten erheblich. Dies bestatigen auch Studien.% Folglich ver-
bessert sich auch der schulische und soziale Erfolg der Schiiler:innen mit Epilepsie. Allerdings
reicht ein einzelner Workshop oder gar nur eine Informationsbroschdre allein nicht aus, um eine nachhal-
tige Wirkung zu erzielen.%”

Statistiken belegen, dass Anfallskranke im Durchschnitt den gleichen 1Q% haben wie die Gesamtbe-
volkerung. Etwa 2/3 aller Kinder mit Epilepsie besuchen die Regelschule® ,ohne auffallig zu werden.

Geht man davon aus, dass Epilepsien in der Regel nicht mit kognitiven Einschrankungen einhergehen,
muss man annehmen, dass viele der Betroffenen aufgrund ihrer Krankheit benachteiligt werden und
somit nicht die gleichen Bildungschancen erhalten, 00 denn Menschen mit Epilepsie erreichen im Vergleich
zur Gesamtbevolkerung nur unterdurchschnittliche Bildung. !0’

91 Kaur J., Educational achievement, employment, marriage, and driving in adults with childhood-onset epilepsy Epilepsy Behav . 2019
Aug:97:149-153

9 Johnson E.C., Knowledge about, and attitudes towards epilepsy among school staff: A UK-based survey Epilepsy Res . 2023
May:192:107116. doi: 10.1016/j.eplepsyres.2023.107116. Epub 2023 Mar 5.

93 Johnson E. Inclusion and participation of chil-dren with epilepsy in schools: Views of young people, school staff and parents10.1016/j.sei-
zure.2021.10.007

94 Karabulut N.,Primary school teachers' health literacy levels, knowledge, and attitudes toward childhood epilepsy Epilepsy Behav. 2022
Feb:127:108511. doi: 10.1016/j.yebeh.2021.108511. Epub 2022 Jan 3.

9% Kirabira J. Perceived stigma and school attendance among children and adolescents with epilepsy in South Western Uganda. 2020
Mar;20(1):376-382. doi: 10.4314/ahs.v20i1.43.

% Tavares T. Brief video enhances teacher trainees' knowledge of epilepsy Epilepsy Behav . 2021 May:118:107963

97 Sulena S., Epilepsy Smart Schools: Educational intervention improves knowledge, attitude, and practic-es regarding epilepsy among
school teachers Epilepsy Behav . 2023 Apr:141:109138. doi: 10.1016/j.yebeh.2023.109138. Epub 2023 Mar 3

% Doose H., Zerebrale Anfalle im Kindesalter. Hamburg: Carl Klinke 1990

9 Bischofberger H., Henggeler R., Otremba H., Tempini, Wehrli A., Epilepsie im Schulalltag, Fragen, Antworten und Informationen 1995
100 Scholer J., Schaudwet A., Epilepsie bei Kindern und Jugendlichen in der Schule, Beltz Verlag 2009

101 Jennum P.,Long-term employment, education, and healthcare costs of childhood and adolescent onset of epilepsy Epilepsy Behav .
2021 Jan;114(Pt A):107256
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Die Schullaufbahn und der Schulabschluss sind entscheidende Faktoren fiir den Lebens- und Berufswe-
ges von Kindern und Jugendlichen. Bekannterweise hat eine schlechtere Schulbildung auch schlech-
tere Jobaussichten zur Folge.

Der Anteil der erwerbstatigen Epilepsie-Patient:innen betragt nur 50 bis 70% der allgemeinen Erwerb-
statigen-Quote. Menschen mit Epilepsie sind etwa doppelt bis dreifach so haufig von Arbeitslosigkeit
betroffen wie Menschen ohne Epilepsie, verglichen mit der allgemeinen Arbeitslosenquote. 92 Menschen
mit Epilepsie geben auch haufiger als Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen an, dass sie sich
im Beruf oder im Haushalt eingeschrénkt finlen (um 17,9 Prozentpunkte).103

Krankheitsbedinge Ausgaben und Produktivitatsverluste konnen zu erheblichen Belastungen fiir die
Haushalte filhren.04.105 Eine Studie aus 2023 unterstreicht die anhaltende Benachteiligung von Men-
schen mit Epilepsie im beruflichen Bereich und die dringende Notwendigkeit wirksamer, umfassender
MaRnahmen zur beruflichen Wiedereingliederung, die allen Betroffenen zugénglich gemacht werden mis-
sen.106

Ein groBes Hindernis flir die Beschaftigung von Menschen mit Epilepsie ist die mangelnde Aufklarung
uber die Krankheit selbst. Unterschiedliche Vorurteile (z.B. haufige Unfalle) verhindern oft die Integration
Betroffener in den Arbeitsmarkt. Dabei sind die krankheitsbedingten Ausfélle bei Personen mit Epilep-
sie nicht hoher als bei anderen Arbeitnehmer:innen.!0

Eine Befragung von deutschen Unternehmer:innen unterschiedlicher Branchen im Sommer 2007 ergab,
dass einerseits das Interesse an diesem Thema sehr grol ist aber andererseits groe Unsicherheit auf-
grund fehlender Informationen vorherrscht.108

Wichtig fur die erfolgreiche Inklusion von Menschen mit Epilepsie ist sowohl in der Schule als auch in die
Arbeitswelt eine individuelle Beratung. Dabei liegt der Fokus nicht nur auf der objektiven Beurteilung des
Gefahrdungsrisikos, sondern auch auf den Angsten und Bedenken des Umfeldes. Im Gespréach miissen
Mythen von Fakten getrennt werden.

Der Ausgangspunkt fir MaRnahmen in der Arbeitsintegration ist die dsterreichische Leitlinie fiir Epilepsie
und Arbeit. Oft wissen auch sogenannte Expert:innen, wie Arbeitsmediziner:innen oder Personen, die in
arbeitsmarktpolitischen Malnahmen tatig sind, wenig tber die Rahmenbedingungen der Arbeitsintegration
von Menschen mit Epilepsie.

102 Pachlatko, Ch., Beran, R.G. (eds): Economic Aspects of Epilepsy. An Overview. Summary of the Works by ILAE Commission on Eco-
nomic Aspects of Epilepsy. Epilepsia 40 (1999) Suppl. 8

103 Karakis 1., Quality of life and functional limitations in persons with epilepsy Epilepsy Res . 2023 Feb:190:107084. doi: 10.1016/j.eplep

syres.2023.107084. Epub 2023 Jan 14

104 https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/epilepsy

105 Woodward J. Work difficulties, work restrictions, and disability benefits in people with functional sei-zures: A survey study Epilepsy Behav

Rep . 2023 Jun 7:23:100610

106 Willems L. M. Unemployment and early retirement among patients with epilepsy - A study on predictors, resilience factors and occupa-

tional reintegration measures Epilepsy Behav . 2023 Jul:144:109255.

107 Kleinsorge H (1997) Der Epilepsiekranke im industriellen GroRbetrieb, Epilepsie-Blatter 10 (1997)

108 Modelprojekt ,Epilepsie und Arbeit* Waibling 2007
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Die Herausforderungen bei der Arbeitsintegration von Menschen mit Epilepsie liegen im Detail. Jede:r Kli-
ent:in mit Epilepsie ist anders (Anfallsart, Anfallshaufigkeit, Reorientierungsphase, erlernter Beruf, etc.).
Jede:Jeder hat andere Problemlagen, auch das Umfeld variiert.

UnterstiitzungsmaRnahmen und Epilepsieberatung verringern Angste in Zusammenhang mit der Einglie-
derung in die Schule und in den Beruf und haben daher eine Schlisselrolle bei der Verbesserung der
Lebensqualitat inne. 109

1.6 Kosten durch die Erkrankung Epilepsie fur die Volkswirtschaft

Epilepsie gehort zu den 3 ,,teuersten” neurologischen Erkrankungen.'? Die Ausgaben unterteilen
sich in direkte monetére Ausgaben, die fiir medizinische (z.B. Diagnostik, Medikamente, arztliche Be-
handlung etc.) und nicht-medizinische Kosten (z.B. Transportkosten etc.) aufgewendet werden miissen,
und indirekte Kosten (Ressourcenverluste, meist durch Produktivitatseinbulen, z.B. durch Arbeitslosig-
keit und vorzeitige Sterblichkeit, die zu erheblichen volkswirtschaftlichen Produktionsverlusten fiihren).

Durch die Diagnose Epilepsie kommt es auch zu erheblichen Kosten, die mit geringer Krankheitshewal-
tigung der Familien und (ibertriebenen Angsten und Bedenken des Umfeldes verbunden sind. Die Ent-

wicklung von Interventionsprogrammen fiir Personen mit Epilepsie soll zur Steigerung der Lebens-
qualitat bei gleichzeitiger Verringerung der Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung fiihren. !

Es kann davon ausgegangen werden, dass sowohl direkte als auch indirekte Kosten durch eine
spezialisierte Epilepsie-Fachberatung gesenkt werden.

Unter anderem weist auch eine Dissertation an der JKU Linz 2018 darauf hin, dass Interventionen, die
auf die Familie von betroffenen Kindern abzielen, aus mehreren Griinden wichtig sind - Gesundheits-

dienstleister sollten sich der engen komplexen Beziehung zwischen Epilepsie, familiarem Umfeld
und Gesundheit und Wohlbefinden von Kind/Eltern/Familie bewusst sein. 12

109 Catalan-Aguilar J., Academic and employment insertion as a factor related to quality of life in patients with drug-resistant temporal lobe
epilepsy Rev Neurol . 2022 Apr 1;74(7):219-227

10ygl. Andlin-Sobocki P., Jonsson B., Wittchen H.-U., Olesen J.: Cost of isorders of the brain in Europe. European Journal of Neurology
2005, 12 (Suppl. 1): 127

111 Ostendorf Adam P. Effect of Epilepsy on Families, Communities, and Society. Semin Pediatr Neurol 2017 Nov;24(4):340-347.

12 Pyka Kiajdi et al Asystematic review of quality of life in parents of children with epilepsy Epilepsy & Behavior 2018 May;82:38-45.
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2 Aktuelle Beratungssituation fir Menschen mit Epilepsie
und deren Familien in Osterreich

In den Kdpfen der Bevodlkerung ist Epilepsie nur zu oft gleichgesetzt mit Grand Mal Anféllen und geistiger
Behinderung. Viele glauben, als Erste-Hilfe-MalRnahme miisste man den Betroffenen wahrend des Anfalls
einen Keil in den Mund schieben. Auch das Gerticht, Menschen mit Epilepsie drften nicht (an Maschinen
und Bildschirmen) arbeiten, ist weit verbreitet. All diese Aussagen sind falsch, halten sich aber sehr hart-
nackig in der offentlichen Meinung. Meist wissen auch die Betroffenen zu wenig tiber ihre Krankheit.

Soziale Medien sowie viele selbsternannte Expert:innen informieren iiber Epilepsie. In guter Absicht
beraten sie Betroffene und deren Angehdrige ohne fundiertes Epilepsie-Wissen und daher leider nur zu oft
falsch. Bei den zum Teil widerspriichlichen Aussagen wissen Betroffene und deren Umfeld oft nicht mehr,
was sie glauben sollen. In den Arztpraxen fehlen meist die Ressourcen, Fragen zu beantworten. Fir
viele psychosoziale Alltagsfragen ist der Arzt : die Arztin auch nicht der:die richtige Ansprechpartner:in.

Krankheitsbewaltigung braucht Unterstltzung. — Die Zeit heilt nicht alle Wunden!
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3 Empfehlungen / Verpflichtungen

3.1 Schriftliche Erklarung des europaischen Parlamentes

In der schriftlichen Erklarung des Europaischen Parlaments vom 15.9.2011 zu Epilepsie werden die
Kommission und der Rat aufgefordert, Initiativen zu setzen, damit die Mitgliedsstaaten durch entspre-
chende MaRnahmen die Lebenssituation von Menschen mit Epilepsie verbessern.

Die Erklarung beschreibt die schwierige Lebenssituation von Menschen mit Epilepsie in Europa anhand
von konkreten Daten. Vorurteile fihren auch heute noch zu Diskriminierung in der Schule, am Arbeits-
platz sowie in der Freizeit und Familie. Nicht selten tragen sie zum Ausbruch von Depressionen bei
und fihren zu einer 12 Mal hdheren Suizidrate als bei der restlichen Bevolkerung. Bei richtiger Therapie
kénnten 70 % der Menschen mit Epilepsie anfallsfrei sein, 40% erhalten keine optimale Behandlung.

Die Mitgliedsstaaten der EU werden aufgefordert, MaRnahmen zu ergreifen, um die Lebenssituation Be-
troffener zu verbessern. Hierbei sind Forschung und Innovation genauso gefragt, wie die Aufklarung und
Information der Bevélkerung (iber Epilepsie, insbesondere von Multiplikator:innen wie Padagog:innen,
Arbeitgeber:innen, Sozialarbeiter:innen, etc.

Studien der vergangenen Jahre aus Deutschland und GroRbritannien haben ergeben, dass Inklusions-
maRnahmen fiir Anfallskranke nicht nur die Lebensqualitat Betroffener und deren Familien verbessern,
sondern auch volkswirtschaftlich einen Gewinn bringen.

3.2 UN Konvention / NAP flir Menschen mit Behinderung

Die Barrieren flir Menschen mit Epilepsie, am gesellschaftlichen Leben ohne Einschrankung teilnehmen
zu kénnen, sind nicht sichtbar. Die haufige soziale Ausgrenzung und Stigmatisierung in Schule, Beruf und
Freizeit widersprechen der UN-Konvention. Im Rahmen der 73. Tagung der Weltgesundheitsversammlung
wurde am 9. November 2020 eine Resolution''? zur Entwicklung und Durchfiihrung von umfassen-
den und integrierten MafRnahmen zur Bekdmpfung von Epilepsie verabschiedet. Herausforderungen
und Llcken bei der Versorgung von Menschen mit neurologischen Erkrankungen bestehen weltweit. Sek-
torenubergreifende Aktionsplane zu Epilepsie sollen diese Liicken schlie3en, indem Pravention, Diagnose,
medizinische und psychosoziale Behandlung und Rehabilitation bei neurologischen Erkrankungen in die
primare Gesundheitsversorgung integriert werden, was flr eine allgemeine Gesundheitsversorgung von
entscheidender Bedeutung ist. Geeignete Malinahmen sind im NAP umzusetzen.

113 Global Actions on epilepsy and other neurological disorders SEVENTY-THIRD WORLD HEALTH ASSEMBLY A73/A/CONF./2 9 Novem-
ber 2020
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3.3 WHO - Aktionsplan 2022-2031

Die 75. WHA (World Health Assembly) im Mai 2022 verabschiedete den intersektoralen globalen Akti-
onsplan zu Epilepsie und anderen neurologischen Erkrankungen 2022-2031, in dem die gemeinsa-
men praventiven, pharmakologischen und psychosozialen Ansatze fiir Epilepsie und andere neuro-
logische Erkrankungen als wertvolle Ansatzpunkte fiir die Beschleunigung und Stérkung von Dienstleis-
tungen und Unterstutzung fur diese Erkrankungen anerkennt werden.

Die WHO hat einen Bericht zu Epilepsie veroffentlicht, in dem MaRnahmen fur politische Entscheidungs-
trager:innen und Gesundheitsplaner:innen skizziert werden, um die Belastung durch Epilepsie in Landern
zu verringern, indem die wirksamsten Losungen in einer Vielzahl von gesellschaftlichen Bereichen entwi-
ckelt und umgesetzt werden.
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4 Institut fur Epilepsie

Das Institut fur Epilepsie IfE gGmbH wurde 2010 gegrindet, um durch Sensibilisierung und Beratung die
Lebensqualitat von Menschen mit Epilepsie und deren Angehdrigen zu verbessern.

4.1 LEA Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt

Seit 2010 in der Steiermark, seit 2013 in ganz Osterreich unterstiitzen im Projekt LEA nach mehrjahriger,
interner und externer Ausbildung Epilepsie-Fachberater:innen Menschen mit Epilepsie bei der Berufsori-
entierung, Arbeitsplatzsuche oder Arbeitsplatzerhaltung.

Im Zentrum der Beratung steht die Einschatzung der Arbeitsfahigkeit. Eine Risikoeinschatzung stellt die
die individuelle Gefahrdungsbeurteilung der epileptischen Anfalle der:des Klienten:in in Bezug zu der ak-
tuellen Tatigkeit und das Arbeitsumfeld des Betroffenen im Betrieb. Erganzend werden etwaige epilepsie-
bedingte Einschrankungen und mdgliche Adaptierungsmalinahmen erarbeitet. Dabei wird Eigen- und
Fremdgefahrdung in Zusammenarbeit mit allen involvierten Personen vom Betroffenen, tiber den:r behan-
delnden Neurologen:in, Kolleg:innen und Arbeitsmediziner:innen bewertet.

Fur die Nachhaltigkeit des Arbeitsplatzes ist die erganzende Aufklarung und Information der Arbeitge-
ber:innen und Kolleg:innen essenziell. Angste und Bedenken miissen emst genommen werden. Ge-
meinsam werden Fakten von Vorurteilen getrennt.

Fur das LEA Beratungskonzept und dessen Umsetzung erhielt das Institut fir Epilepsie 2021 den Sibylle
Ried Preis der Stiftung Michael. Dieser internationale Preis wird jedes zweite Jahr im deutschsprachigen
Raum an Projekte aus den Bereichen Neuropsychologie, Psychologie, Rehabilitation, Sozialarbeit, Selbst-
hilfearbeit etc. verliehen, die sich um Epilepsie verdient machen. Mit dieser Auszeichnung hat das Projekt
offentlichkeitswirksames Interesse im internationalen Raum geweckt.

Dariiber hinaus hat LEA AASS auch die Aufmerksamkeit von EASPD (European Association of Service
providers for Persons with Disabilities) geweck.

e Das Projekt LEA wird 6sterreichweit als LEA BuS Leben mit Epilepsie in der Arbeitswelt Beratung
und Sensibilisierung seit 2013 durchgefiihrt. Die Finanzierung durch das Sozialministeriumservice
(Stabsstelle Wien) endet mit 31.12.2025.

e In der Steiermark finanziert das Sozialministeriumservice Steiermark das Projekt LEA AASS Leben
mit Epilepsie in der Arbeitswelt Arbeitsassistenz. Die Finanzierung fiir 2026 wurde mit Kiirzungen
zugesagt.
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4.2 EiZ Epilepsie im Zentrum

Seit 2019 gibt es das vom Gesundheitsfonds Steiermark geforderte Projekt ,Epilepsie im Zentrum®, kurz
EiZ. Analog zu LEA entwickelte das IfE ein Beratungskonzept fiir Kindergarten, Schule und Hort. In den
ersten drei Jahren wurde EiZ durch die EPIG evaluiert. Das auRerst erfolgreiche Ergebnis fihrte zur Wei-
terflihrung von EiZ als Projekt mit Basisforderung.

Wie bei LEA bieten mehrjahrig, intern und extern ausgebildeten Epilepsie-Fachberater:innen in Beratungen
| Gruppenangebote / fallbezogene Aufklarung & Sensibilisierung in Schulen & Kindergérten die optimale
Unterstutzung erganzend zur &rztlichen Beratung. Die Anlaufstelle fur Ratsuchende wie Betroffene, Ange-
horige und Interessierte aus der gesamten Steiermark informiert kostenlos und vertraulich bei Fragen zur
Erkrankung und ihre Auswirkungen betreffend.

Die Fragestellungen der Ratsuchenden betreffen alle Bereiche des Lebens. Sie reichen von Erste Hilfe,
Fuhrerschein, Reisen, Sport, Krankheitsbewaltigung, Hilfsmitteln, Partnerschaft, Kinder-wunsch bis zur Hil-
festellung bei der Inklusion im Kindergarten, in der Schule und im Hort. Gemeinsam mit den Ratsuchenden
werden individuelle Losungsstrategien erarbeitet, um die Lebens-qualitat Betroffener sowie deren Umfeld
zu verbessern.

Ein besonders wichtiger Aspekt unserer Beratungsstelle EiZ ist die psychische Gesundheit. Psychische
Erkrankungen wie Depressionen, Angststorungen und Suizid(-gedanken) u.v.m. sind ein haufiger Begleiter
von Epilepsien. Diese psychischen Belastungen stehen sehr haufig in direktem Zusammenhang mit der
sozialen Stigmatisierung von Betroffenen und deren Angehdrigen.

Die fallbezogene Aufklarungsarbeit in Kindergarten/Schulen/Hort Kindern mit Epilepsie hat 2022 den stei-
rischen Kinderrechtspreis erhalten.
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