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Am 10. Februar 2023 ist Michael Harzendorf in Uberlingen am Bo-
densee gestorben. Er wurde 80 Jahre alt. Michael war mehr als nur
Namensgeber der Stiftung, er war der Grund, dass es die Stiftung
Gberhaupt gibt. Sein Vater Fritz Harzendorf und der Epileptologe
Dieter Janz kamen vor nun mehr als 60 Jahren zusammen und er-
kannten die Notwendigkeit, eine Organisation zur Verbesserung
der Behandlung und Lebensqualitdt von Menschen mit Epilepsie
aufzubauen.

Michael konnte kein eigenstandiges Leben fiihren, @ Abb. 1.
Ob er wusste, welche Bedeutung die Stiftung in den Jahrzehnten
ihres Bestehens erlangt hat, kdnnen wir nur erahnen. Michael war
fiir uns, die wir die Geschicke der Stiftung leiten, immer prasent
und wird esimmer bleiben. Sein Schicksal ist uns dauerhaft Auftrag
und Motivation. Die STIFTUNG MICHAEL wurde bewusst nicht nach
ihren Griindervatern benannt. Michael steht als Person und Name
beispielhaft fiir alle, denen die Stiftung sich verpflichtet fiihlt: Den
Menschen mit Epilepsie.

In tiefer Trauer
Rat und Vorstand der STIFTUNG MICHAEL

Im Oktober 2022 feierte der Namensgeber der STIFTUNG MICHAEL sei-
nen 80. Geburtstag, 8 Abb. 2. Zu diesem Anlass schrieb seine Schwester,
Dr. Agathe Biihler, damals beriihrende Zeilen ,Mein Bruder Michael”, die
im Marzheft 2023 bei den Mitteilungen der Stiftung Michael abgedruckt
wurden [1].
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Laudatio fiir Heike Hantel,
Hamburg

Anlasslich der Vergabe des Sibylle-Ried-Preises
2023 fiir zahlreiche Aktivitaten fir Menschen mit
Epilepsie inkl. der Epilepsie-Online-Konferenzen in
Zeiten von COVID19

Giinter Kramer' - Ingrid Coban? - Gerd Heinen?

" Neurozentrum Bellevue, Schweiz

2 Sozialtherapeutischer Dienst, Krankenhaus Mara, Epilepsie-Zentrum Bethel,
Bielefeld, Deutschland

3 Psychologische Psychotherapiepraxis (Ringpraxis Berlin), Berlin, Deutschland

Vor inzwischen schon 23 Jahren ist Sibylle Ried am 14. Juni 2000 im
44. Lebensjahrin Innsbruck an einer Lungenembolie verstorben. Es
gibt weltweit nur sehr wenige Arzte, die sich so fiir die Interessen
nicht nurihrer eigenen Patienten, sondern aller Menschen mit Epi-
lepsie eingesetzt haben. Von ihrem entsprechenden Engagement
zeugen nicht zuletzt auch ihre vielféltigen entsprechenden Publi-
kationen inklusive dem inzwischen in vierter, liberarbeiteter Auf-
lage vorliegenden Modularen Schulungsprogramm Epilepsie fiir
Patienten MOSES, dessen Evaluation 2001 mit dem ersten Sibylle-
Ried-Preis ausgezeichnet wurde.

Der schon lange Zeit an die Stiftung Michael angebundene und
mit 2500 € dotierte Preis ist fiir alle Berufsgruppen und Formen von
Publikationen, dokumentierte Aktivitdten und Methoden mit dem
Ziel einer Verbesserung der Betreuung von Menschen mit Epilep-
sie und ihrer Lebensbedingungen gedacht. Jetzt wird er bereits
zum zwolften Mal traditionell anldsslich der gemeinsamen Jahres-
tagungen der Deutschen und Osterreichischen Gesellschaften fiir
Epileptologie und Schweizerischen Epilepsie-Liga vergeben. Das
Preisgeld wird Ublicherweise durch Zinsertrage der Sibylle-Ried-
Zustiftung bei der Stiftung Michael generiert, was in den letzten
Jahren aufgrund des fiir alle Stiftungen sehr problematischen nied-
rigen Zinsniveaus einer Ergdnzung bedurfte. Die bisherigen Preis-
trager und Projekte sind in der nachfolgenden Tabelle aufgelistet
(8 Tab. 1).
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Die Wahl von Frau Hantel
(@ Abb. 3) als Empfangerin
des Sibylle Ried Preises 2023
fir ihre zahlreichen Aktivitdten
fiir Menschen mit Epilepsie inkl.
der von ihr regelmagig koordi-
nierten Epilepsie-Online-Kon-
ferenzen in Zeiten von COVID19
war bei zahlreichen guten Be-
werbungen eine einstimmige
Entscheidung der Jury (= Auto-
ren dieser Laudatio).

1965 geboren und aufge-
wachsen in Wunstorf bei Han-
nover lebt Frau Hantel seit tiber
30 Jahren in ihrer Wahlheimat Hamburg. Sie hat eine erwachsene
Tochter und ist stolze Oma einer dreijdhrigen Enkeltochter. 1974
wurde bei ihr eine Epilepsie diagnostiziert, die ersten,,Grand mal*-
Anfille veranderten ihr Leben und das ihrer Familie ganz gravie-
rend. Damals steckte die Epilepsieversorgung noch in den Kinder-
schuhen, es gab keine Selbsthilfeverbande und Selbsthilfegruppen
fiir Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen und - heute
kaum vorstellbar — auch noch kein Internet fiir Recherchen und
Informationen. Ende der 1980er Jahr fand sie bei einer stationdren
Betreuung im Epilepsiezentrum Kehl-Kork mehr Informationen so-
wie Zugang zur Selbsthilfe (iber die Zeitschrift ,einfalle” und ent-
schied sich, selbst mehr gegen das Informationsdefizit beziiglich
Epilepsie in der Offentlichkeit zu tun.

Auf den Abschlussihrer Ausbildung in sozialer Arbeit zur Heiler-
zieherin folgte eine berufliche Tatigkeit in einem Wohnheim fiir be-
hinderten Menschen in Stuttgart, wo sie in Kooperation mit Dieter
Dennig Fortbildungen der Mitarbeitenden zum Thema Epilepsie
koordinierte. Weitere berufliche Stationen waren sozialpsychiatri-
sche Tatigkeiten in Hamburg in einer Beratungsstelle fiir obdach-
lose und psychisch kranke Manner und Frauen, in der Gesund-
heitsforderung im Bezirksamt Hamburg, wo die Organisation von
Veranstaltungen zu verschiedenen Gesundheitsthemen inkl. Epi-
lepsie und der Entwicklung von Informationsmaterialien zu ihren
Aufgaben zéhlte. Schlief3lich war sie von 2000 bis 2020 Teamleiterin
des Sozialdienstes am Epilepsiezentrum Hamburg mit epilepsie-
spezifischer Beratung, Psychoedukation und Offentlichkeitsarbeit.

Ehrenamtliche Aktivitaten in der Epilepsie-Selbsthilfe ziehen
sich durch ihr ganzes Leben. Ab 1989 war sie in verschiedenen
Selbsthilfegruppen in Stuttgart und Hannover aktiv, dann als Mit-
glied in der Deutschen Epilepsievereinigung (DE), wo sie ab 1993
Vorstandsmitglied war, bis 2010 zweite Vorsitzende und seither DE-
Landesbeauftragte in Hamburg ist (inzwischen Ehrenmitglied). Als
Mitglied des Arbeitskreises,Tag der Epilepsie” (TdE) organisierte sie
den ersten TdE 1996 in Heidelberg mit und war in der Folge an der
Organisation der Tage fiir Hamburg mitbeteiligt.

Nicht zuletzt war Heike Hantel eine der ersten MOSES-Traine-
rinnen, sie schloss den Grundkurs 1998 ab und fiihrte nicht nur bis
2018 selbst MOSES-Schulungen durch, sondern beteiligte sich als
Supervisorin auch an der Qualifizierung neuer Trainerinnen und
Trainer. Sie ist auch langjahriges Mitglied im Verein Sozialarbeit bei

Abb. 3 A Frau Heike Hantel
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Tab.1 Bisherige Empféanger des Sibylle-Ried-Preises
Nr. | Jahr

Ausgezeichnete Personen bzw. Projekte

11. 2021 Elisabeth Pless, Leben mit Epilepsie in der Arbeits-

welt/Arbeitsassistenz (LEA/AASS)

10. 2019 | Susanne Fey im Namen ihres Teams des Epilepsie-
Bundes-Elternverbandes (e.b.e.), umfangreicher,
multimedialer Beitrag zur Starkung der Kompetenz

von Eltern mit epilepsiekranken Kindern 9

9. 2017 | Bernd Huber, Schulungsprogramm PEPE (PsychoEdu-
katives Programm Epilepsie) fir Menschen mit Lern-

oder geistigen Beeintrachtigungen

8. 2015 | Marion Witt und Hans Konig, Theaterstiick,,Steile
Welle”. Ein Solotheaterstiick {iber Fallsucht und Sehn-

sucht mit Schauspiel, Objektspiel und Musik

7. 2013 Kristin Fahrtmann fiir den Verein Youth on the Move
Germany e.V., DVD-Video ,Es gibt nur ein Ich und im

Ich verweilt meine Seele”

6. 2011 Gerd Heinen und Silke Kirschning, ,Bei Tim wird alles
anders”; diverse Medien sowie Mechthild Katzorke
und Volker Schéwerling, ,Epilepsie leben - Epilepsie

verstehen” und andere Videoproduktionen

5. 2009 | Susanne Rudolph und ihr Autorenteam; Buch ,Ein
beinahe fast normales Leben. Junge Menschen mit

Epilepsie erzahlen aus ihrem Alltag mit Epilepsie”

4. 2007 | Susanne Rinnert und Projektteam, famoses — Modu-

lares Schulungsprogramm Epilepsie fiir Familien)

3. 2005 | Hansjorg und Hans-Martin Schneble, Deutsches

Epilepsiemuseum Kork, Kehl-Kork

2. 2003 Selbsthilfezeitschrift, einfalle”

1. 2001 | Margarete Pfafflin und Theodor W. May, Evaluation
des Modularen Schulungsprogramms fiir Menschen

mit Epilepsie (MOSES)

Epilepsie mit Teilnahme und arbeitet auf den regelmagig stattfin-
denden Fachtagungen mit.

Offentlichkeitsarbeit, Information und Schulung von und fiir
Menschen mit einer Epilepsie, beruflich und ehrenamtlich als Be-
rufung, verbunden mit immer neuen Ideen, Aktivitdten und der
Entwicklung von neuen Methoden und Herangehensweisen, konn-
te die Uberschrift fiir all die bisher genannten Aktivititen von Hei-
ke Hantel sein. Dies alles wére schon mehr als genug fiir eine Aus-
zeichnung mit dem Sibylle-Ried-Preis. Er wird ihr aber auch und
insbesondere fiir ihre seit 2020 bestehende Online-Epilepsie-
Akademie mit inzwischen drei Epilepsie-Online-Konferenzen im
deutschsprachigen Raum verliehen.

Auf diese Idee kam sie, nachdem sie Im September 2019 im In-
ternet zum Thema Autoimmunkrankheiten googelte und zufallig
auf einen 10-tdgigen Online-Kongress zu diesem Thema stie3. Sie
recherchierte weiter und fand Entsprechendes auch fiir Krebs, MS
und andere Gesundheitsthemen. Die Idee, selbst eine Epilepsie-
Onlinekonferenz zu entwickeln und durchzufiihren lief3 sie nicht
mehr los. Ab Oktober 2019 wurden Themenbldcke festgelegt und
ab Dezember Expertinnen und Experten gewonnen. Die erste On-
line-Epilepsiekonferenz startete im Juni 2020, kam in der Corona-
krise zum ,richtigen Zeitpunkt” und war fiir viele Betroffene und
Angehdrige ein Segen. Das Feedback war sehr positiv und moti-



vierte sie zu Folgeveranstaltungen. Fiir die zweite und dritte Kon-
ferenz konnte sie erfreulicherweise Sponsoren gewinnen.

In Zeiten, als pandemiebedingt viele personliche Kontakte und
Gruppenaktivitdten zuriickgefahren werden mussten, hat Frau Han-
tel mit den Epilepsie-Online-Konferenzen mit enormem personli-
chem Engagement ein neues, modernes Informationsangebot auf
den Weg gebracht und etabliert. Dazu hat sie verschiedene Exper-
tinnen und Experten persénlich angesprochen, mit durchdach-
ten Fragen interviewt, die Gesprache filmisch aufbereitet und sie
schlieBlich online verfiigbar gemacht. Daraus ist ein innovatives
und jederzeit abrufbares Format geworden, welches sehr niedrig-
schwellig zuganglich ist. Gerade in Pandemiezeiten war es vielen
Menschen eine grof3e Hilfe und die ndchste Konferenz ist bereits in
Vorbereitung. Darliber hinaus hat sie zwei weitere Projekte in der
Planung: neben einem Epilepsie-Podcast, Alles steht wirklich Kopf?”
ein 12-wochiges Epilepsie- Begleitprogramm Online in der Gruppe.

Auch im Namen von Herren Dr. Matthias Ried als Vertreter der
Familie Ried und beratendes Mitglied sowie Professor Ulrich Ste-
phanialsVorstand und Vertreter des Stiftungsrates der Stiftung Mi-
chael gratulieren wir herzlich zur Auszeichnung mit dem Sibylle-
Ried-Preis 2023. Wir sind uns absolut sicher, dass Frau Hantel noch
viel Gutes flir Menschen mit Epilepsie leisten wird.

Bemerkung: Aus Griinden der Lesbarkeit verzichten wir darauf,
geschlechtsspezifische Formulierungen zu verwenden. Soweit per-
sonenbezogene Bezeichnungen nurin mannlicher Form angefiihrt
sind, beziehen sie sich auf Frauen und Manner in gleicher Weise.

HARALD-FEY-PREIS 2023 der
STIFTUNG MICHAEL fiir eine
hervorragende Forschungs-
arbeit zum Thema SUDEP

— Laudatio verfasst von Ulrich
Stephani

Der HARALD-FEY-Forschungspreis wird von der STIFTUNG
MICHAEL fiir Forschungsarbeiten aus Deutschland, Osterreich und
der Schweiz zum Gedenken an Harald Fey verliehen. Harald Fey
war Sohn von Susanne und Dr. Peter Fey, er verstarb am 28. Okto-
ber 2007 an SUDEP.

Der HARALD-FEY-PREIS ist eine Auszeichnung fiir die besten
wissenschaftlichen Arbeiten, welche die Ursachen, Maglichkeiten
der Pravention und Bewaltigung von SUDEP erforschen. Der Preis
hat das Ziel, die Forschung zu SUDEP in den genannten Léndern
zu stimulieren; er richtet sich an Forschende aus Medizin, (Neuro-)
Psychologie und Rehabilitation.

Der HARALD-FEY-PREIS ist mit € 5000 dotiert und soll alle zwei
Jahre vergeben werden, in der Regel bei der gemeinsamen Jahres-
tagung der Deutschen und Osterreichischen Gesellschaften fiir Epi-

Abb. 4 A Kongressprasident Prof. Holtkamp mit den Preistragern Prof.
Strzelczyk und Frau Nora Wadle sowie Prof. Stephani von der Stiftung
Michael bei der Urkundeniibergabe

leptologie und der Schweizerischen Epilepsie-Liga. Die Jury (Prof.
A. Schulze - Bonhage, Prof. U. Stephani, Prof. R. Surges) zur Bewer-
tung der eingereichten Bewerbungen hat einstimmig die Bewer-
bung der Arbeitsgruppe um Prof. Strzelczyk (Universitétsklinikum
Frankfurt am Main) fiir preiswiirdig angesehen.

Koautoren und Koautorinnen der Gruppe sind: Nora-Elena Wad-
le, Christina Schwab, Carola Seifart, Felix von Podewils, Susanne
Knake, Laurent M. Willems, Katja Menzler, Juliane Schulz, Nadine
Conradi, Felix Rosenow, Adam Strzelczyk. Es handelt sich um eine
multizentrische Arbeit aus Frankfurt am Main, Greifswald und Mar-
burg (8 Abb. 4).

Die im Dezember 2022 von Epilepsia angenommene Publikati-
on lautet,Prospective, longitudinal, multicenter study on the pro-
vision of information regarding sudden unexpected death in epi-
lepsy to adults with epilepsy” (Prospektive, longitudinale Studie
zur Bereitstellung von Information im Hinblick auf SUDEP - pl&tz-
licher unerwarteter Tod bei Epilepsie — bei Epilepsie-kranken Er-
wachsenen [2].

Dabei ging es darum, ob eine friihzeitige Information tber
SUDEP an Menschen mit Epilepsie negative Effekte auf deren all-
gemeine Gesundheit, die Lebensqualitat, Depressions-Symptome,
Stigma, oder Sorge vor dem Auftreten von Anfdllen hat — was wi-
derlegt wurde. Alle Menschen mit Epilepsie Giber SUDEP zu infor-
mieren, wurde von mehr als 80 % der 236 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer beflirwortet.
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