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[hr Motto: Nur gemeinsam
kann etwas bewegt werden

Benefizaktion ,,Leser helfen‘ unterstiitzt Kinder und Jugendliche, die an der unheilbaren
Erbkrankheit Mukoviszidose leiden. Heute im Portrdt: die Selbsthilfegruppe Ortenau.

VON CHRISTIANE
AGUERA OLIVER

Ortenau. Nur gemeinsam kann
etwas bewegt werden. Dies be-
weist die Mukoviszidose-Re-
gionalgruppe Ortenau seit 35
Jahren. Etwa 60 von der unheil-
baren Stoffwechselerkrankung
Betroffene sind der Gruppe be-
kannt. Die Dunkelziffer ist weit
hoher. Die Aktion ,Leser hel-
fen“ der MITTELBADISCHEN PRES-
SE unterstiitzt die wertvolle Ar-
beit der Regionalgruppe, die
jeden Euro dringend gebrau-
chen kann. Wichtigstes Ziel ist,
die mobile Physiotherapie zu si-
chern, die fiir die betroffenen
Kinder ein Segen ist.

Das Ziel der Selbsthilfegrup-
pe ist klar: Die bisher unheil-
bare Stoffwechselerkrankung
Mukoviszidose muss heilbar
werden. Unermiidlich setzt sich
die Regionalgruppe - die Mit-
glieder sind in der Regel Eltern
betroffener Kinder - dafiir ein.
Allen voran Gruppensprecher
Willi Kohler aus Zell a. H., der
Seebacher Johannes Schneider
als stellvertretender Sprecher,
Schriftfiihrer Klaus Metzinger
aus Biihl-Vimbuch sowie Sil-
ke Bildstein (Finanzen), eben-
falls aus Zell a. H. Die Gruppe
finanziert sich durch Spenden.
Sie kiimmert sich um den Auf-
bau und die Sicherstellung ei-
ner mobilen Physiotherapie in
der Ortenau. Die Finanzierung
der Weiterbildung von Physio-
therapeuten zur Behandlung
von Mukoviszidose-Patienten
gehort ebenfalls dazu.

Niedrige Lebenserwartung

wFrither galt Mukoviszido-
se als reine Kinderkrankheit,
die Betroffenen erreichten sel-
ten das Erwachsenenalter und
wurden deshalb der Kinder-
heilkunde zugeordnet. Die jun-
gen Erwachsenen bendtigen
jedoch eine altersspezifische
Behandlung auf heutigem Ni-
veau“, erklart Kohler, weghalb
die Transition, also der Uber-
gang von der Kinder- in die
Erwachsenenmedizin, in der
Uniklinik Freiburg unterstiitzt
wird. Fachambulanzen in der
Region sowie Forschungspro-
jekte in Abstimmung mit Bun-
des- und Landesverband erhal-
ten Zuschiisse. Die Ausstattung
des Sozialfonds gehort zum Um-
fang, genauso wie die Hilfe zur
Selbsthilfe durch Erfahrungs-
austausch und Beratung.

Nicht vergleichbar seien die
Anfiange der Selbsthilfegrup-
pe mit heute. ,,Da bestand zwei-
felsohne ein grofler Informa-
tionsbedarf“, berichtet Klaus
Metzinger. ,,Wahrend man sich
samtliche medizinischen Infos
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Aufsteigende Tendenz dank ,Leser helfen“ — das hofft der Vor-
stand der Selbsthilfegruppe Mukoviszidose Ortenau (von links):
Johannes Schneider (stellvertretender Gruppensprecher), Silke
Bildstein (Finanzen), Willi Kohler (Gruppensprecher) und Klaus

Metzinger (Schriftfiihrer).
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STICHWORT

Mukoviszidose

Mukoviszidose ist eine ange-
borene Stoffwechselkrank-
heit. Bei den Betroffenen
sind aufgrund veranderter
Gene die Sekrete in der Lun-
ge, der Bauchspeicheldru-
se und in anderen Organen
sehr zahflissig. Die Pati-
enten leiden durch den za-
hen Schleim an Atemnot,
erkranken haufig an einer

miithsam und fast ohne Hilfe zu-
sammentragen musste, kann
man heute alles im Internet -
ob richtig oder falsch - finden“,
erganzt Willi Kohler. Als sei-
ne Tochter 1982 mit Mukovis-
zidose geboren wurde, war die
Krankheit den Eltern vollig un-
bekannt. Die mittlere Lebenser-
wartung bei Mukoviszidose sei
von vier Jahren im 19. Jahrhun-
dert und von 18 Jahren bei der
Geburt seiner Tochter auf mitt-
lerweile gut 40 Jahre gestiegen.

1985 griindeten Helga
Schmieder aus Steinach und
Walburga Kohler, Ehefrau des
heutigen Sprechers, die Selbst-

Lungenentziindung und ha-
ben Verdauungsstorungen.
Ohne tagliche Therapie ver-
schlechtert sich der Gesund-
heitszustand rapide und der
Patient stirbt meist jung. Ei-
ne frihzeitige Behandlung
kann den Krankheitsverlauf
jedoch verlangsamen und
die Lebenserwartung deut-
lich erhéhen.

hilfegruppe. Uber ein Zeitungs-
inserat suchten sie nach wei-
teren Betroffenen, um sich
auszutauschen und so schnell
wie moglich verniinftige Infor-
mationen iber diese todliche
Erbkrankheit zu erhalten.
Auch Klaus Metzinger,
Schriftfiihrer der  Gruppe,
hat eine inzwischen 38-jahri-
ge Tochter mit Mukoviszido-
se. Erst im Alter von sechs Jah-
ren wurde bei ihr die Krankheit
diagnostiziert. Im Mai 2017 er-
hielt sie nach langjahriger Ab-
hangigkeit von Sauerstoff in
Homburg (Saar) eine neue Lun-
ge. ,,Dafiir sind wir sehr dank-

bar und deshalb engagiere ich
mich weiterhin, damit moglichst
viele Betroffene eine neue Pers-
pektive fiir ihr junges Leben be-
kommen®, sagt Metzinger.

,Friher schloss man sich
zusammen, um Sorgen zu tei-
len und Hilfestellung zu geben®,
sagt Johannes Schneider, bei
dessen Tochter die Krankheit
2011 durch ein Neugeborenen-
Screening diagnostziert wor-
den ist. Er sieht als einer der
heutigen Schwerpunkte eher
das Generieren von Spenden-
geldern, damit die Betroffenen
in der Region eine angemesse-
ne medizinische Versorgunger-
halten. So habe der Schutzen-
gel-Lauf mit 1400 Teilnehmern
im Jahr 2019 zu einer breiteren
Bewusstseinsbildung in der Of-
fentlichkeit beigetragen.

Anders als ihre Mitstreiter
hat Rechnerin Silke Bildstein
kein krankes Kind, aber ihre
beste Freundin ist an Mukovis-
zidose erkrankt. ,,Wenn es ei-
nem wichtigen Menschen nicht
gut geht, mochte man irgend-
wie helfen®, beschreibt sie ihre
Motivation.

Doch Motivation und Idea-
lismus allein reichen nicht,
zumal sich in die Situation im
Gesundheitswesen nicht ver-
bessert hat. Immer weniger
werde von den Kassen iiber-
nommen, so Willi Kohler. ,,Un-
sere Betroffenen sind dringend
auf Unterstilitzung angewiesen,
besonders in dem Jahr, in dem
unser Schutzengel-Lauf coro-
nabedingt ausfiel“, ergidnzt Jo-
hannes Schneider und hofft auf
viele ,,Leser helfen“-Spenden.

SPENDENKONTEN

M Volkshank in der Ortenau
IBAN DEO03 664 900 00 000 2771403

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

M Online spenden auf
www.leser-helfen.de

ﬂ facebook.com/leser-helfen
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