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Muskelkranken das Leben erleichtern

Py ) Von Andrea Rosenbaum

Oberursel. Wer setzt sich denn wirklich mit einer Krankheit
auseinander, solange er und seine Familie gesund ist? Ebenfalls erst
durchs eigene Schicksal, beziehungsweise das ihres Sohnes Marcus,
ist die Familie Wohlleben darauf gekommen, Menschen mit
Muskelkrankheiten zu unterstutzen.

«Unser Sohn wurde 1969 geboren, und als es ans Laufen ging, hat
Marcus sich immer lieber hingesetzt. Der Kinderarzt sagte, ,Marcus
ist ein bisschen faul‘, erinnert sich Vater Hans-Jurgen Wohlleben.

Doch einige Jahre und mehrere Arztbesuche spater sei klar

- gewesen: lIhr Sohn leidet an einer Muskelkrankheit, erinnert sich

Weil sein Sohn Marcus Wohlleben. «An der Uniklinik Freiburg bei Prof. Robert Beckmann

ebenfalls erkrankt ist, wurde die Diagnose bestatigt. Und ich wurde Grindungsmitglied bei
. ich H e
engagiert sic ans-Jurgen der deutschen Gesellschaft fur Bekampfung von

Wohlleb it ei . . . L
onhtieben seit einem Muskelkrankheiten», berichtet er. Bald habe er jedoch «sein eigenes

Vierteljahrhundert fur . . . .
J Ding» in Oberursel gemacht, sagt der Vermessungsingenieur.

Muskelk ke. N . N

uskelkranke. Nun «Heute haben wir 200 Mitglieder, davon 40 Betroffene.»
organisiert er ein
Benefizkonzert (siehe Text

.F : Pri h . - . . :
unten). Foto: Priedemut Dieses Jahr feiert der von ihm ins Leben gerufene Verein

«Muskelkranke Hessen», dessen Vorsitzender er ist, bereits sein 25-jdhriges Bestehen mit einer
grofRen Benefiz-Veranstaltung am 6. November in der Stadthalle.

«Darauf kann man stolz sein — und auch nicht», meint der engagierte Oberurseler etwas
desillusioniert, «denn mit unseren Bemuhungen, die medizinische Forschung voranzutreiben und die
Rehabilitation zu verbessern, haben wir nicht wirklich etwas erreicht.» Muskelkrankheiten gehdorten in
der Offentlichkeit nicht zu den bekannten Leiden wie Krebs und Blindheit, deshalb wiissten auch die
wenigsten um die schrecklichen Folgen dieser Krankheit, erklart Wohlleben. Die meisten Betroffenen
hatten keine hohe Lebenserwartung.

Das weil3 auch Vereinsmitglied Taijana Barbaranelli. Sie hatte mit zwo6If Jahren bereits einen CK-Wert
(Muskelwert) von 7000, 70 oder 80 sei normal. «Mein Arzt sagt, mit diesem CK-Wert grenzt es schon
an ein Wunder, dass ich noch so fit und am Leben bin», freut sich Barbaranelli. Heute liege ihr Wert
bei etwa 1200. Barbaranelli leidet an Muskelschwund und hat vor zwei Jahren in der Kirche tUber
Christa S6hn vom Verein erfahren, die ebenfalls im Verein ist.

«Seitdem komme ich regelmé&Rig zu den monatlichen Treffen, die mir sehr viel geben und die richtig
familiar sind», erzahlt die Mutter einer Tochter. «Schon die positive, lebensbejahende Einstellung von
Marcus Wohlleben hat mich sehr beeindruckt und der Austausch mit Leuten, die Ahnliches erleben, ist
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sehr hilfreich und wichtig.» Der vom Verein organisierte Fahrdienst sei eine tolle Sache, die sie selbst
nicht in Anspruch nehmen miusse, da sie noch nicht im Rollstuhl sitze und eine gute Familien- sowie

Nachbarschaftshilfe aufgebaut habe. «Doch das ist so notwendig fur alle in anderen Krankheitsstadien
und anderen Lebenssituationen», findet Barbaranelli. «Ich bin wirklich froh, dass es den Verein gibt.»

Nur einen VW-Bus habe er leider fir diese Transporte noch im Einsatz, der nur einen Rollstuhl
beférdern kénne, das sei zu wenig, bedauert Hans-Jirgen Wohlleben: «Zuvor hatte ich einen Wagen,
in den ich vier Rollis packen konnte, doch der Sponsor hat die Leasingraten eingestellt und wir

mussten das Auto zuriickgeben.»

Der Mitgliedsbetrag betragt 36 Euro im Jahr; der Verein wird ausschlie3lich von Spenden getragen,
erlautert der Vorsitzende die finanzielle Situation. Es fehle an allen Ecken und Enden an Geld.
Ebenfalls unbefriedigend findet Wohlleben die Situation fur Rollstuhlfahrer in Oberursel: «Die Toilette
in der Stadthalle ist denkbar schlecht platziert; von den Ubergangen vom Biirgersteig zur StralRe ganz
zu schweigen.» Er als Vermessungsingenieur wisse, dass 2% Prozent Gefalle da nicht nétig seien,

1 Prozent tate es auch, aber es werde immer damit argumentiert, fir Anderungen stiinde zu wenig
Geld zur Verfugung. Dabei bleiben die Rollifahrer auf der Strecke — oder sie bleiben eben auf der

Strale stehen.
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