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Einen Euro fur

jeden Kilometer

Boa Vista Ultralauf: Spenden fiir Aufbau einer Selbsthilfegruppe Epilepsie

Was hat der Boa Vista Ul-
tralauf mit Epilepsie zu
tun? Diese Frage beantwor-
ten Silvio Schweinsberg aus
Streufdorf und Mirko Leff-
ler aus Suhl. Sie werden auf
Kapverden 150 Kilometer
weit laufen, um Spenden
fiir den Aufbau einer Selbst-
hilfegruppe Epilepsie in
Siidthiiringen zu sammeln.

Suhl - Vollig unerwartet hat der
erste Epilepsie-Anfall den Sohn
von Silvio Schweinsberg aus
Streufdorf fiir drei Minuten aus
der Normalitdt gerissen. Da war
er gerade einmal drei Jahre alt
und besuchte den Kindergarten.
Drei lange Minuten, in denen
der Junge einfach umgefallen ist
und sich verkrampft hat.
Schnell war der Notarzt zur
Stelle und der Dreijahrige mit
Verdacht auf Fieberkrampf ins
Klinikum eingeliefert worden.
Die richtige Diagnose hielten
die Eltern wenige Tage spéter in
den Hinden. Epilepsie. Denn
wieder hatte ihr Sohn mitten im
Gespridch ein Anfall ereilt, als es
gerade hinaus zum Ostereiersu-
chen gehen sollte. ,Natiirlich
waren wir besorgt, haben uns je-
doch im Klinikum in Suhl beim
Facharzt fiir Kinder-und Jugend-
medizin Dr. Carsten Wurst und
der Sozialpadagogin und Epilep-
sieberaterin Margit Wiktor sehr
gut aufgehoben gefiihlt”, so Sil-
vio Schweinsberg. Ein halbes
Jahr verbrachte sein Sohn im
Krankenhaus, wurde genau auf
Medikamente eingestellt. Doch
mit der Entlassung begann die
schwierige Zeit. ,Mein weif} ja
nie, wann es wieder passiert. Die
Angst ist sehr oft priasent, beson-

Mirko Leffler und Silvio Schweinsberg wollen durch ihre Teilnahme am Boa
Vista Ultralauf auf Kapverden Spenden fiir den Aufbau einer Selbsthilfe-

gruppe Epilepsie in Siidthiiringen sammeln.

ders nachts.” Was ist, wenn der
Anfall zum Kindergeburtstag
oder mitten in der Schulzeit auf-
tritt? Was passiert bei ersten Er-
fahrungen mit Alkohol? Fragen
iiber Fragen hielt das tédgliche
Leben bereit, tiber die sich der
Vater gern ausgetauscht hatte.

Doch eine Selbsthilfegruppe
gibt es weit und breit immer
noch nicht. In Bayern sind sie
fiindig geworden. Zu umstand-
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lich gestaltete sich jedoch die
Zusammenarbeit. Das mochte
Silvio Schweinsberg dndern und
den Weg fiir eine Selbsthilfe-
gruppe Epilepsie bereiten. Um
dafiir den erforderlichen finan-
ziellen Rahmen zu schaffen,
setzt er mit seinem Lauf-Partner
Mirko Leffler aus Suhl eine du-
Berst ungewohnliche Idee um.
Denn beide gehen beim Boa Vis-
ta Ultralauf auf Kapverden an

den Start, um eine Strecke von
150 Kilometern zu absolvieren.
Dieser Start ist eine Herausforde-
rung in mehrfacher Hinsicht.
Denn fiir beide ist es nicht nur
das erste Mal, dass sie auf dem
afrikanischen Kontinent unter
sengender Sonne am Tag und
Temperaturen um die fiinf Grad
in der Nacht laufen, beide wol-
len mit ihrer Teilnahme Spen-
den sammeln, um ein Eltern-
Kind-Wochenende Epilepsie im
Frithjahr oder Sommer des kom-
menden Jahres als Auftakt fiir
eine Selbsthilfegruppe im Raum
Stidthiiringen zu organisieren.
Deshalb rufen sie dazu auf, sich
an der Aktion zu beteiligen.
Diese erfolgt in Zusammenar-
beit mit dem Epilepsie Bundes-
Elternverband e.V.,, bei dem die
Spenden eingehen und zu 100
Prozent fiir die Organisation der
Auftaktveranstaltung eingesetzt
werden. In dieser soll es fiir an
Epilepsie Erkrankte und deren
Angehorige verschiedene Refe-
rate und Gesprachsrunden ge-
ben, mit dem Ziel, eine Selbst-
hilfegruppe ins Leben zu rufen.
Fir Kinder wird eine entspre-
chende Betreuung organisiert.
Silvio Schweinsberg und Mirko
Leffler, die beide je einen Euro
fiir jeden von ihnen bewiltigten
Kilometer spenden, haben zu-
dem allen Spendern das Spen-
den versiifit. Denn jeder, der
sein Uberweisungsformular mit
den Spenden-Betrag ausfiillt,
kann den Cent-Betrag zugleich
dazu nutzen, die Zeit zu schat-
zen, in der die Beiden die 150
Kilometer schaffen werden.

Lesen Sie weiter auf der
Seite 4!
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Boa Vista Ultralauf. Starter sammeln Spenden fiir den Aufbau einer Selbsthilfegruppe
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Bei 30,42 Euro auf dem Beleg
heif3t das, dass nicht nur der Be-
trag von 30,42 Euro gespendet
wird, sondern der Spender tippt,
dass beide Laufer in 42 Stunden
ihr Ziel erreichen werden. Der
bisher schnellste Teilnehmer
hat das in 18 Stunden geschafft.
Und mehr als 50 Stunden diir-
fen es laut Teilnahmebedingun-
gen auch nicht werden. ,Alle
Betrdge, die bis zum 10. Dezem-
ber auf dem Spendenkonto ein-
gegangen sind, gehen in die
Zeitschatz-Wertung ein. Werden
mehrere richtige Zeit-Tipps ab-
gegeben, entscheidet das Los
iber den Hauptgewinn einer
Schnupperstunde von Border-
land Tours und einem Funkti-
onsshirt mit aufgedruckter Lauf-
zeit und Boa Vista Ultralauf-
Logo. Unter allen weiteren
Spendern werden zwei Funkti-
onsshirts und fiinf Traumreise-
Kalender verlost. Deshalb ist es
wichtig, Namen und Ort des
Spenders auf dem Uberwei-
sungsbeleg mit zu vermerken.
Als Spendenquittung gilt bei ei-
nem Betrag von bis zu 100 Euro
das Uberweisungsformular. Bei
Spenden dariiber wird auf
Wunsch ein Beleg erstellt.”

Fir Silvio Schweinsberg ist der
Aufbau einer Selbsthilfegruppe
sehr bedeutend. Denn es ist
wichtig, sich dariiber austau-
schen, von den Erfahrungen an-
derer profitieren zu konnen.
Denn nicht jeder geht so offen
mit der Krankheit um, von der
zwei bis drei Prozent der Bevol-
kerung in Deutschland betrof-
fen sind. ,Epilepsie wird eher
verschwiegen, als dass dartiber
geredet wird. Die Krankheit ist
zudem sehr mit Vorurteilen be-
haftet. Jeder sieht immer nur
denn Anfall, nicht aber den be-

Jeder Beitrag zahlt

Suhl - Wer die ungewohnliche
Lauf-Aktion von Mirko Leffler
und Silvio Schweinsberg un-
terstiitzen mochte, die den
Aufbau einer Selbsthilfegrup-
pe Epilepsie zum Ziel hat, soll-
te ihrem Spendenaufruf fol-
gen. Jeder Betrag geht beim
Konto des Epilepsie Bundes-El-
ternverband e.V. ein, der das
Geld wiederum zu 100 Prozent
fiir eine Auftaktveranstaltung

troffenen Menschen dahinter”,
sind seine Erfahrungen. Epilep-
tische Anfille gehdren zu den
héufigsten neurologischen Sto-
rungen. Die zu grofle Unwissen-
heit dartiber ist fiir Betroffene
keine Hilfe. Im Gegenteil. Oft
werden sie als ,nicht normal”
betrachtet und ausgegrenzt. Die
Beriihrungsdngste sind grof3.
Auch deshalb ist es nicht ver-
wunderlich, dass {iber die
Krankheit eher Stillschweigen
bewahrt wird. Dabei wire es be-
sonders fiir das Umfeld sehr
wichtig zu wissen, wie es im
Falle eines Anfalls zu reagieren
hat. Schweinsbergers haben die
Betreuerinnen im Kindergarten,
die Pddagogen in der Schule,
den Freundeskreis informiert
und eingewiesen. War ihr Sohn
allein unterwegs, hatte er stets
einen Brustbeutel mit wichtigen
Telefonnummern, dem Notfall-
medikament und einem Not-
fallplan bei sich. Heute ist Silvio
Schweinsbergers Sohn 18 Jahre
alt und seit zehn Jahren anfalls-
frei. Doch die Situationen, in de-
nen auch sie einen Rat brauch-
ten, haben die Familie nicht ver-

und den Aufbau der Gruppe
einsetzt.
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lassen. Muss man zum Antritt
der Lehre sagen, dass man an
Epilepsie leidet? Sollten Bewer-
bungen einen Hinweis auf die
Krankheit enthalten? Auch
wenn Schweinsbergers recht gut
mit der Krankheit umzugehen
verstehen, werden auch sie im-
mer noch von neuen Situa-
tionen tiberrascht, in denen Fa-
milien in dhnlicher Lage auf
schnellem Wege unkompliziert
allein mit einem Anruf weiter-
helfen konnten.

Das ist das grof3e Ziel: Ein Netz-
werk in Form einer Selbsthilfe-
gruppe, fiir die sich beide Min-
ner am 7. Dezember auf den
Weg ans andere Ende der Welt
machen, um drei Tage spiter
150 Kilometer unter die Fiif3e zu
nehmen. Volliges Neuland be-
tritt damit Silvio Schweinsberg,
wahrend Mirko Leffler schon
mehrfach Langstrecken erprobt
in diesen Dimensionen ist.
Doch beide wollen den Lauf ge-
meinsam meistern, den ein ita-
lienisches Rad-Team vor elf Jah-
ren initiiert hat. ,Damit setzen
wir ein Zeichen fiir unser Pro-
jekt”, so die Beiden, , das mit Si-

cherheit sehr abenteuerlich
wird.” So ldsst sich bereits schon
die Vorbereitung mit x umge-
buchten Fliigen bezeichnen,
weil erst der Lauftermin und
dann auch noch ein Zwischen-
flug verschoben worden ist.
Doch auch der Lauf wird es wer-
den, fiir den sich bisher 37 Star-
ter angemeldet haben, wovon
erfahrungsgemafd nur die Halfte
das Ziel erreicht. Unterwegs lau-
ern nicht nur Kolonien von Rie-
sen-Krabben auf die Liufer, die
von deren Stirnlampenlicht in
der Nacht magisch angezogen
werden, sondern auch so man-
che Heimtiicke der Einheimi-
schen. Nicht selten stecken sie
die Wegmarkierungen um oder
versuchten bereits auch schon
einmal einen Liufer um sein
Hab und Gut zu bringen. Denn
jeder ist verpflichtet mit Ruck-
sack zu laufen, in dem mindes-
tens ein Schlafsack, eine Jacke,
Verpflegung, eine Leuchtrakete,
ein Signalspiegel und Salztablet-
ten transportiert werden miis-
sen. Vorsichtshalber verlassen
sich die Stdthiiringer noch auf
ein GPS. An der Strecke unter-
wegs werden alle Teilnehmer le-
diglich mit Wasser versorgt.
Unerschrocken macht sich das
Schweinsberg-Leffler-Team auf
zum Abenteuerlauf in einem der
letzten Natur-Paradiese dieser
Erde. Beide haben fiir Flug, die
hohen Startgebiihren und die
Vorbereitungen schon sehr viel
investiert. ,Und zwar gern“, wie
sie sagen. Denn es ist verbunden
mit einem groflen Ziel, dass mit
der Unterstiitzung vieler Spen-
der erfolgreich umgesetzt und
kiinftig vielen betroffenen Fa-
milien mit an Epilepsie erkrank-
ten Kindern und Angehorigen
eine grof3e Hilfe sein kann.
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