Eltern dankbar fiir die Hilfe

Dank einer Spendenaktion
konnte in Oberhof das
erste Thiiringer Epilepsie-
Wochenende fiir Eltern
mit erkrankten Kindern
stattfinden.

Von Ruth Schafft

Oberhof - Zwdlf Familien, mit an
Epilepsie erkrankten Kinder, zumeist
aus Thiiringen, auch aus Hessen,
Bayern und Nordrhein-Westfalen,
erlebten im Oberhofer AWO-Sano-
Ferienheim ein entspanntes, vor al-
lem aber ein lehrreiches Schulungs-
und Austauschwochenende. Fur die
Organisatoren war’s ein besonderes.
Die Zusammenkunft war nicht nur
eine Premiere — ein solches Familien-
treffen zum Thema , Unser Kind hat
Epilepsie” gab es im Freistaat bisher
noch nicht -, sondern wurde iiber-
haupt erst moglich durch Spenden,
da dafiir Krankenkassen keinen Zu-
schuss gewihren.

Vortriage und Gespréache

Den AnstoR dafiir gaben Silvio
Schweinsberg aus Streufdorf, selbst
Vater eines epilepsiekranken Kindes,
sowie Mirko Leffler, ein Sportfreund
aus Suhl - beide passionierte Lang-
streckenldufer. lhre Idee, ihre Teil-
nahme am legendaren 150 Kilometer
langen Ultralauf auf Boa Vista mit ei-
ner Spendenaktion fiir den Epilepsie-
Bundes-Elternverband zu verbinden,
stiefl auf grofle Resonanz. Bei mehr
als 50 Spendern, unter ihnen auch
Freies Wort -Leser, und bei jenen, die
sich beruflich und ehrenamtlich mit
der Krankheit beschaftigen, sowieso.
Gemeinsam mit Susanne Fey, Spre-
cherin des Epilepsie-Bundes-Eltern-
verbandes, der Veranstalter des Wo-
chenendes, sowie mit Dr. Carsten
Wurst und Diplom-Sozialpddagogin
Margit Wiktor vom Sozialpadiatri-

schen Zentrum (SPZ) des Suhler SRH-
Zentralklinikums starteten die bei-
den Extremsportler im vergangenen
Dezember engagiert ihre Benefizakti-
on. Am Ende standen tiber 1700 Euro
zu Buche. Zuwendungen erhielten
die Initiatoren — Susanne Frey und
Margit Wiktor — ebenso von drei
Pharmafirmen sowie der DAK, die
dieses Treffen im Rahmen der Selbst-
hilfeférderung als Pilotprojekt unter-
stiitzt, wie Susanne Fey erklért. Alles
in allem eine komfortable Summe
und Grundlage dafiir, das Epilepsie-
Familien-Wochenende in Oberhof
mit Referenten, Gesprichsrunden

flihren zu kénnen. Die Eltern kostete
das Fortbildungswochenende ledig-
lich 28 Euro, fiir die Kinder — sie wa-
ren zwischen vier Monate und 15
Jahre — zahlten sie zehn bis 15 Euro.

»Wir sind froh, die Eltern in Aus-
tausch bringen zu konnen“, be-
schreibt Chefarzt Wurst die mit Wis-
sensvermittlung und Gesprachen
voll gepackten Stunden. In seinem
Vortrag sprach er zu Therapiemog-
lichkeiten und Prognosen der Krank-
heit. Aufler im SPZ Suhl, wo an die
250 epilepsiekranke Kinder behan-
delt werden - einer Einrichtung von
insgesamt vier im Freistaat — gibt es
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milien immer wieder in der Gesell-
schaft konfrontiert sind und die sie
oft allein nicht bewiltigen kénnen.
Sie fiihrt Schulungsprogramme fiir
Kinder und Eltern durch, auch
Sprechstunden fiir Padagogen, um
tiber das Krankheitsbild aufzukldren.

Wenig Verstindnis

Den Eltern Wissen und Informa-
tionen zu vermitteln und manchen
Tipp mit auf den Weg in ihren oft
nicht leichten Alltag zwischen
Krankheit und Berufstatigkeit zu ge-
ben, aber auch den emotionalen
Austausch mit Betroffenen zu er-

Die Initiatoren des ersten Thiiringer Epilepsie-Familien-Wochenendes Susanne Fey, Margit Wiktor und Dr. Carsten

Wurst gemeinsam mit Eltern und ihren an Epilepsie erkrankten Kindern. Im Oberhofer AWO-Sano-Ferienheim hatten
sie fiir das Schulungswochenende ausgezeichnete Bedingungen.

und einer Rund-um-Kinderbetreu-
ung (die iibernahmen elf angehende
Erzieherinnen des Institutes fiir Ge-
sundheitsberufe sowie zwei Kran-
kenpfleger-Azubis aus dem Klini-
kum) auch ohne Unterstiitzung der
Krankenkassen erfolgreich durch-

stidthtiringenweit bisher wenig Un-
terstiitzung fiir die Eltern. Das weif§
auch Margit Wiktor nur zu gut. Die
Diplom-Sozialpadagogin mit Zusatz-
qualifikation Epilepsie kiimmert sich
um die sozialen Belange und Unwag-
barkeiten, mit denen betroffene Fa-
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moglichen, diesem Anliegen hat sich
das Epilepsie-Familienwochenende
in Oberhof verschrieben. Zu den
Teilnehmern gehorte auch Julia Wei-
gend aus Miihlhausen, Mutter einer
fiinfeinhalbjahrigen Tochter. Immer
wieder miisse sie feststellen, dass den

Kinder, denen man die Krankheit ja
nicht ansieht, und ihren Eltern von
der Gesellschaft zu wenig Verstind-
nis entgegengebracht werde. Epilep-
sie-Kinder wiirden ausgegrenzt,
schildern auch Katrin und Jens Mel-
zer aus Meiningen ihre Beobachtun-
gen und die Erfahrungen, die ihre
beiden Sohne immer wieder machen
miissen. Es sei deshalb schén zu be-
obachten, wie alle Kinder hier in
Oberhof vollig vorurteilsfrei mitein-
ander umgehen. Und flur Nadine
Benzler aus Witten in Nordrhein-
Westfalen, Mutter einer 19 Monate
alten Tochter, miissten Krankenkas-
sen endlich flexibler in der Bewer-
tung der individuellen Krankheits-
fialle werden.,

Damit spricht sie wohl allen anwe-
senden Eltern aus dem Herzen, die
tagtiaglich ihre Erfahrungen mit
Krankenkassen, Burokratie und dem
Ausfiillen endlos langer Formulare
machen miissen. Allein mit Regel-
leistungen sei den Eltern epilepti-
scher Kinder nicht geholfen, weifs
Susanne Fey aus langjdhriger Erfah-
rung ihres ehrenamtlichen Engage-
ments auf Bundesebene. Deshalb
eben das Familienwochenende, das
dem Austausch diente. Wenn sich
daraus eine Selbsthilfegruppe griin-
den wiirde, wie angedacht, dann sei
das ,eine ganz notwendige Ergin-
zung und Unterstiitzung fiir die Be-
troffenen”, so Margit Wiktor.

Spendenaktion in Planung

Die Epilepsie-Veranstaltung  in
Oberhof soll nach den Wiinschen
der Initiatoren keine Eintagsfliege
bleiben. Damit es zu einer Fortset-
zung kommen kann, planen Silvio
Schweinsberg und Mirko Leffler be-
reits Neues — einen 60 Kilometer-Su-
perlauf im Grenzgebiet des Heldbur-
ger Unterlandes, mit dem die beiden
engagierten Mainner abermals auf
Spenden-Tour in Sachen Epilepsie
gehen wollen.




