Portrait Reto Weibel

„Cystische Fibrose ist eine Sisiphus-Krankheit – ich muss mich damit anfreunden“ sagt Reto Weibel ganz kühl und sachlich. Der Vater zweier Kinder ist Lehrer und arrangiert sich mit dem immer grösser werdenden Therapieaufwand und der schwankenden Gesundheit.

„Mir sieht man meine Krankheit nicht an, im täglichen Umgang mit fremden Leuten ist das ein Vorteil, da ich so nicht stigmatisiert werde. Aber CF behindert mich im Alltag sehr, je älter ich werde, desto umfangreicher wird die Therapie, zur Zeit sind es vier bis fünf Stunden pro Tag, sagt Reto Weibel. “ Dieser zeitliche Aufwand und die grosse Müdigkeit erlauben ihm nur ein Teilpensum als Lehrer. 

Auch die Spitalaufenthalte mit intravenösen Antibiotika-Kuren nehmen zu, aber anschliessend hat er jeweils eine Phase, auf die er sich freuen kann. „Energie ohne Ende, da könnte ich Stricke zerreissen“ betont der Vater zweier Buben. Die vier- und sechsjährigen Jungs, die beide keine Cystische Fibrose haben, geniessen es aber jeweils, den Papi im Spital zu besuchen und dort mit ihm zu essen, sie finden es sei halt wie „auswärts essen.“ Natürlich frage er sich immer wieder, wie lange sehe ich meine Kinder aufwachsen. Cystische Fibrose ist eine fortschreitende Krankheit- „aber ich will sie gestalten und kämpfe dagegen, dass die CF mich gestaltet. Ich will  kein Jammeri sein, ich habe einfach den Wunsch, wie alle Menschen, ihr Leben in der Hand zu haben“ sagt Reto Weibel sehr bestimmt. 
In letzter Zeit häuften sich die notwendigen Spitalaufenthalte, nach so vielen intravenösen Kuren haben sich starke Resistenzen gebildet, Allergien entwickelt und die Nebenwirkungen des Cortisons machen sich stärker bemerkbar. Dazu  trat –wie das im CF-Krankheitsverlauf häufig ist – Diabetes auf und der Zuckerhaushalt entgleiste einmal vollständig.

2008 gönnte sich Reto Weibel zwei spannende Sachen: gemeinsam mit einem Freund reiste er in die Musikhochburgen New Orleans, Memphis und Nashville und mit seinem Vater fuhr er die Route der Tour de France auf dem Velo. „Ich wollte das nicht mehr länger hinausschieben, sondern einfach machen. CF spielt in meinem Leben nun mal eine Rolle und prägt meine Entscheidungen wesentlich mit.“

„Das Leben ist für alle endlich, aber das immer zu spüren, verändert die Sichtweise und verändert letztlich mich selber. Ich lebe unheimlich diszipliniert, halte alle meine Therapien ein und kämpfe und nutze die Triebfeder ‚Angst’ für mich. Einmal litt ich mehrere Wochen unter einem seltsamen Fieber, es war eine doppelte Blutvergiftung. Dass das ein Zustand ist, an dem man auch sterben kann, wusste ich auch aus der Literatur. Ich spürte den Hauch des Todes – aber meine Buben waren doch noch so klein und ich wollte unbedingt, dass sie sich später an viele Erlebnisse mit ihrem Vater erinnern können.“

In der Schule ist Reto Weibel auf Kolleginnen und Kollegen angewiesen, die bereit sind, mit unvorhersehbaren Situationen umzugehen und ab und zu für ihn beim Unterrichten einzuspringen. Dass er mehrmals pro Jahr vierzehn Tage im Tiefenau-Spital verbringen muss, ist nicht nur für ihn, sondern auch für sein privates und berufliches Umfeld einschneidend. „Ich erlebe Momente sehr bewusst, tanke in guten Tagen viel Energie, ich kenne das Glück und weiss, dass die Liebe das Wichtigste ist. Ohne CF wäre ich nicht der Mensch, den ich heute bin, ich spüre auch die tragenden Beziehungen zu meinen Ärzten und dem Pflegeteam. Es hilft mir enorm zu wissen, dass ich nicht einfach der Fall XY bin.“ Reto Weibel sagt es gelassen, CF ist eine Sisiphus-Krankheit. Die mit viel Therapieaufwand frei gemachte Lunge verschleimt rasch wieder und die Anstrengung um die Atemluft beginnt wieder von vorn. Immer wieder. Aber Reto Weibel hat Sisiphus gern, denn ein Freund als ständiger Begleiter ist besser als ein Feind, das hat er oft erfahren.
Text: Rosmarie Borle

Weitere Informationen

Thomas Zurkinden, Schweizerische Gesellschaft für Cystische Fibrose, Postgasse 17, Postfach 686, 3000 Bern 8, 031 313 88 45, thomas.zurkinden@cfch.ch, www.cfch.ch/de/medien.html
Cystische Fibrose (CF), auch Mukoviszidose genannt, ist die häufigste genetische Stoffwechselerkrankung in Westeuropa. CF ist eine chronisch verlaufende, fortschreitende Erkrankung, welche nicht geheilt, aber mit einer breiten Palette von Therapiemöglichkeiten behandelt werden kann. Durch die vorliegenden Symptome und den täglichen zeitintensiven Therapieaufwand bestimmt sie das Leben der Betroffenen trotzdem grundlegend. Bei Cystischer Fibrose sind vor allem die Lunge und der Verdauungstrakt betroffen. In der Lunge entsteht zäher Schleim, der zu Husten, Bakterienbesiedlung und Entzündungsreaktionen führt. Dabei nimmt die Lunge fortlaufend Schaden.  Im Verdauungstrakt können verschiedene Nährstoffe nicht richtig in den Körper aufgenommen werden. Daraus entstehen Bauchschmerzen, Durchfall und eine fehlende Gewichtszunahme. In der Schweiz sind rund 1000 Personen von CF betroffen.

Die Schweizerische Gesellschaft für Cystische Fibrose (CFCH) ist eine Nonprofit-Organisation und verfolgt mit ihrer Arbeit seit über 40 Jahren folgende Zwecke: CF-Betroffene informieren, beraten und unterstützen, Organisation von Therapiewochen, Forschung über Ursache und Behandlung von CF fördern, Kontakte pflegen mit regionalen, nationalen und internationalen Organisationen, die eine ähnliche Zielsetzung verfolgen.
