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STIFTUNG MICHAEL

eine Stiftung fiir Epilepsie

Zukunftswerkstatt Epilepsie

Ein Projekt der Stiftung Michael

Anfang 2016 trafen sich auf Einla-
dung der STIFTUNG MICHAEL
Vertreterinnen und Vertreter der
Epilepsie-Selbsthilfeorganisatio-
nen und der Epilepsie-Fachver-
bande zu einer Zukunftswerk-
statt. Die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer verband die Sorge
um die Situation der Menschen,
die an Epilepsie er krankt sind.
Thre Wahrnehmung war, dass
trotz grofler Fortschritte in der
Diagnostik, Behandlung und vor
allem der Beratung und Rehabili-
tation gemeinsame Anstrengun-
gen zu deren Weiterentwicklung
dringend erforderlich sind.

Was kénnen die einzelnen
Organisationen und Verbinde
zur Weiterentwicklung der Epi-
lepsieangebote beitragen, {iber
welche Ressourcen verfiigen sie,
welche Erfahrungen und welches
Wissen verbindet oder trennt sie?
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== die Epilepsie Selbsthilfever-
binde

Die Ergebnisse eines inten-

siven Arbeitsprozesses iiber

diese und weitere Fragen lie-
gen jetzt in Form eines Be-
richts vor.

Er ist in drei Hauptteile ge-

gliedert ist:

1. Ausgangssituation: ,Wie
hat sich die Versorgungs-
struktur entwickelt, wel-
che aktuellen Probleme
gibt es?“

2. Bestandsaufnahme der
Epilepsie-Organisationen
in Deutschland: ,Wer sind
wir, woher kommen wir,
was tun wir?“

3. Perspektiven: ,Was wol-
len wir erreichen und mit
welchen Mitteln?“

Es ist der erste und bis-

her einzige Bericht, der die

Struktur und Aktivitdten der

Epilepsie-Verbénde und -or-

ganisationen detailliert dar-

stellt:

= Deutsche Epilepsievereini-

gung (DE) Bundesverband
= Epilepsie-Bundes-Eltern-
verband (e.b.e.)
= die Landesverbinde der
Epilepsie Selbsthilfe
== exemplarisch: Bayern,
Hessen, Niedersachsen,
Nordrhein-Westfalen
= die Epilepsie-Fachver-
béande
==Deutsche Gesell-
schaft fur Epileptologie
(DGIE)
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==Sozialarbeit bei Epi-
lepsie
= die Epilepsie-Schulungsor-
ganisationen
= die privaten Epilepsie-Stif-
tungen.

Wer sich fiir die Versorgungs-
struktur bei Epilepsie in Deutsch-
land interessiert, kommt an die-
sem Bericht nicht vorbei!

Die Broschiire kann als PDF
unter www.stiftungmichael.de
->Schriften->Zukunftswerkstatt
heruntergeladen oder als Druck-
version bestellt werden.

Leser werden ausdriicklich ge-
beten, ihre Eindriicke mitzutei-
len. Dies soll der Verbesserung
der weiteren Arbeit der an der

Zukunftswerkstatt beteiligten In-
teressenvertretungen der Epilep-
sie-Selbsthilfe und der Epilepsie-
Fachverbinde dienen. Dazu ist
ein online-Fragebogen entwickelt
worden. Die Umfrage ist anonym.
Es werden keine personenbezoge-
nen Daten erhoben.

Die STIFTUNG MICHAEL
wird diesen Bericht im Rah-
men eines Symposiums auf der
néchsten Tagung der Deutschen
Gesellschaft fiir Epileptologie in
Leipzig (27.04.-30.04.2022) vor-
stellen, und die sich daraus erge-
benden Fragen der Kooperation
zum Erreichen gemeinsamer
Zielsetzungen diskutieren.

Margret Pfafflin

Neu im Programm der Stiftung

Michael

Harald-Fey-Preis fiir hervorragende
Forschungsarbeiten zum Thema SUDEP

Der Harald-Fey-Preis ist eine Aus-
zeichnung fiir herausragende wis-
senschaftliche Arbeiten, welche
die Ursachen und die Bewiltigung
von SUDEP erforschen. Er hat
das Ziel, die Forschung zu diesem
Thema in Deutschland, Oster-
reich und der Schweiz zu stimulie-
ren und richtet sich an Forschende
aus Medizin, (Neuro-)Psychologie
und Rehabilitation.

Der Preis wird zum Geden-
ken an Harald Fey verliehen, der
am 28. Oktober 2007 unter dem
Bild eines SUDEP verstorben ist.

Harald Fey war der Sohn von Su-
sanne und Dr. Peter Fey. Die Fa-
milie Fey stellt der Stiftung Mi-
chael das Preisgeld in Hohe von
Euro 5000,- als Spende zur Ver-
fiigung.

Es ist geplant, den Preis alle
zwei Jahre zu vergeben, auf den
gemeinsamen Jahrestagungen
der Deutschen und Osterreichi-
schen Gesellschaften fiir Epilep-
tologie und der Schweizerischen
Epilepsie-Liga.

Fiir eine Bewerbung um den
Harald-Fey-Preis kommen in Fra-
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ge, veroffentliche oder zur Ver-
offentlichung angenommene
deutsch- oder englischsprachige
Publikationen oder andere do-
kumentierte Aktivititen aus den
Jahren 2019-2021, welche die Er-
forschung von Ursachen und die
Verhinderung von SUDEP zum
Ziel haben.

Die Arbeiten miissen formlos
zusammen mit dem Lebenslauf
der Bewerberin/des Bewerbers
bis zum 31.05.2021 bei der
Geschiftsstelle der Stiftung Mi-
chael
Alsstr. 12
53227 Bonn
Tel.: +49 228 94 55 45 40
Fax: +49 228 94 55 45 42
Mail: post@stiftung-michael.de
eingereicht werden. Dokumente
oder Medien, die nicht in elek-
tronischer Form vorliegen oder
nicht fiir Link/Download abruf-
bar sind oder nicht elektronisch
tibermittelt werden konnen, sind
in 4-facher Ausfertigung bei der
Stiftung Michael einzureichen.

Die Mitglieder des Preisrich-
ter-Kollegiums sind:
== Prof. Dr. Andreas Schulze-

Bonhage, Freiburg Prof. Dr.

Ulrich Stephani, Kiel
== Prof. Dr. Rainer Surges,

Bonn

Praxisseminar Gargnano 2021
der Stiftung Michael

Epilepsie und EEG

Das néchste Praxisseminar der
Stiftung Michael, es wire dann
das 33. Seminar, ist fest fur den
Zeitraum vom 22.09.2021 -
25.09.2021 eingeplant, da davon
ausgegangen wird, dass dann
auch wieder derartige Prasenzver-
anstaltungen stattfinden konnen.
Veranstaltungsort ist wie immer
der Palazzo Feltrinelli in Gargn-
ano am Gardasee. Nach der Co-
rona-Pandemie bedingten Absa-
ge des 32. Praxisseminars 2020
habe viele gemeldete Teilnehmer

ihre Anmeldung auf das Jahr 2021
iibertragen, so dass nur noch we-
nige Plétze zur Verfiigung stehen.

Wie auch in den letzten Jah-
ren vergibt die STIFTUNG
MICHAEL bis zu 4 Stipendien
an Arztinnen und Arzte im Al-
ter von bis zu 32 Jahren. Stipen-
diaten wird die Teilnahmegebiihr
erlassen und sie erhalten freie
Unterkunft im Palazzo Feltrinelli.

Bewerbung fiir ein derartiges
Stipendium miissen bis zum bis
zum 31.03.2021 eingereicht wor-
den sein.

Mehr Informationen zum
Praxisseminar einschliefilich ei-
nes Hinweises auf reduzierte
Teilnehmergebiihren bei Anmel-
dung und Bezahlung vor dem
31.12.2020 bzw. 31.03.2021 sind
zu finden unter www.seminar-
gargnano.de
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