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krankheit Mukoviszidose. Inhalieren mit Geraten gehort zur taglichen, mehrere Stunden umfassenden Therapie.
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Therapiestunde bei Familie Langenecker in Goldscheuer: Kyra (11) und Isabelle (2) leiden beide an der schweren Stoffwechsel-
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Diese Kinder brauchen Hilfe

,.Leser helfen” sammelt ab sofort fiir die Selbsthilfegruppe Mukoviszidose Ortenau, damit die
Existenz der mobilen Krankengymnastik fiir die erkrankten Kinder gesichert werden kann.

VON CHRISTIANE
AGUERA OLIVER

Ortenau. Mukoviszidose ist ei-
ne - immer noch - unheilba-
re Erbkrankheit, bei der za-
her Schleim die Lunge zerstort.
Noch vor einem halben Jahr-
hundert bedeutete diese Di-
agnose das Todesurteil fur
die Betroffenen schon in jun-
gen Jahren. Dank neuer The-
rapieformen haben Erkrankte
heute eine deutlich hohere Le-
benserwartung. Auch weil es
Selbsthilfegruppen  betroffe-
ner Eltern gibt, die sich aufop-
ferungsvoll engagieren - in der
Ortenau seit 1985. Idealismus
allein aber reicht nicht fiir die
Bewailtgung dieser kréafte- und
zeitraubenden Lebensaufgabe:
Die Selbsthilfegruppe benétigt
dringend finanzielle Unterstiit-
zung, weil sie coronabedingt
enorme Ausfalle hat. Die Spen-
den sind gedacht:

M fiir den Erhalt der mobilen
Krankengymnastik

M fiir ein Spezial-Trampolin

M fiir eine Kletterwand

W zusitzliche Corona-Tests
in der Rehaklinik Tannheim.

Unterm Strich geht es um
eine sechsstellige Summe, die
den kleinen Patienten zugu-
tekommt und eine grofle Be-
statigung der ehrenamtlichen
Arbeit der Selbsthilfegrup-
pe wire. ,,Unser Ziel ist es, die
Krankheit heilbar zu machen®,
betont Gruppensprecher Willi
Kohler aus Zell a. H. Er ist be-
troffener Vater — seine Tochter
Christine ist ldngst erwachsen
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und selbst schon Mutter eines
gesunden Kindes.

»Als unsere Tochter 1982 mit
Mukoviszidose geboren wurde,
war uns diese Krankheit unbe-
kannt. Man fand keine Infor-
mationen und auch viele Arzte
waren darauf nicht sensibili-
siert®, erinnert sich Kohler. Ein
Grund, warum seine Frau Wal-
burga Kohler gemeinsam mit
Helga Schmieder aus Steinach
im Jahr 1985 eine Selbsthilfe-
gruppe initiierte.

Heute verfiigt die Gruppe
uber ein grofies Netzwerk. Noch
immer stehen Projekte zur Be-
kanntmachung des Krank-
heitsbilds auf dem Programm.
Die Forschung wird unter-
stlitzt. Ganz wichtig ist der Er-
fahrungsaustausch im Bereich
sozialer Fragen, zur Therapie
und zur Behandlung.

Der Aufbau und die Sicher-
stellung einer mobilen Kran-
kengymnastik in der Ortenau
fiir die schwerkranken Betrof-
fenen gehort zu weiteren Aufga-
ben. ,,Der Physiotherapie muss
bei Mukoviszidose eine heraus-
ragende Stelle eingerdumt wer-
den®, erklart Physiotherapeutin
Verena Zeis. Durch die Verstop-
fung der Atemwege mit zahfliis-
sigem Schleim wird die Versor-
gung des Korpers mit Sauerstoff
verhindert. Eine spezielle Phy-
siotherapie sorgt unter anderem
fiir die Mobilisation des Brust-
korbs und dafiir, dass die Pati-
enten schon in jungen Jahren
Atemtechniken lernen.

Die Physiotherapeutin mit
Zusatzqualifikation fiir chroni-

sche Lungenerkrankungen und
Mukoviszidose ist in der Orte-
nau seit 2004 mobil unterwegs.
Seit 2019 ist eine zweite Physio-
therapeutin mobil im Einsatz.
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Aktueller Spendenstand

SPENDENKONTEN

' W Volksbank in der Ortenau
E IBAN DEO03 664 900 00 000 2771403

M Sparkasse Offenburg/Ortenau |
IBAN DE89 664 500 50 0000 530700 :

i M Online spenden auf
| www.leser-helfen.de 1

{3 tacebook.com;leser-helfen

Eine Aktion der
Mittelbadischen Presse

,Durch eine oftmals schwierige
familidre Situation, nicht nur
bei kleinen Kindern, ist es vie-
len Betroffenen nicht moglich,
regelméaflig eine weit entfern-
te Krankengymnastik aufzusu-
chen®, erklart Willi Kohler. Die
Aufrechterhaltung eines guten
Allgemeinzustands sei jedoch
lebensnotwendig. Dies werde
durch regelméflige Physiothe-
rapie von speziell ausgebilde-
ten Therapeuten erreicht. Drin-
gend wird deshalb ein Fahrzeug
dafiir benotigt.

Schutzengellauf fehlt

,Der Ausgleich der Fahr-
zeugkosten bedeutet eine Hiir-
de fiir die Praxen®, erklart Koh-
ler. Auch wenn die Behandlung
und eine Hausbesuchspauscha-
le von der Krankenkasse be-
zahlt werden, bleiben die nicht
abrechenbaren Kosten, wie die
Vergiitung der Fahrzeiten und
Fahrzeugkosten, an der Selbst-
hilfegruppe hiangen.

Deren Haupteinnahmequel-
le ist der Schutzengellauf, der
coronabedingt in diesem Jahr
abgesagt werden musste. Und
ob der Lauf im kommenden
Jahr stattfinden kann, ist zwei-
felhaft. Neben der Existenz-
sicherung der mobilen Kran-
kengymnastik sollen ,Leser
helfen“-Spenden der neuen Kin-
derklinik in Freiburg fiir Spezi-
algeréte zugutekommen, unter
anderem fiir ein bodengleiches
Trampolin und eine Kletter-
wand zur Behandlung von Mu-
koviszidose-Patienten.
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