
Philipp Kolodzig aus Bret-
ten leidet unter spinaler
Muskelatrophie, einer sel-
tenen neuromuskulären Er-
krankung. Seine Eltern, seit
vielen Jahren DEVK-Kun-
den, haben einen Verein
gegründet, um die Erfor-
schung der Krankheit zt)
beschleunigen - damit Kin-
dern wie Philipp geholfen
werden kann.

Herr Kolodzig, was ist SMA
für eine Krankheit?
Michael Kolodzig: ,,Die Mus-
keln werden nicht ausreichend
versorgt und schlafen schließ-
lich einfach ein. Etwa die Hälf-
te der betroffenen Kinder lei-
den anTyp 1 der SMA und ster-
ben vor ihrem zweiten Ge-
burtstag qualvoll an Atemnot.
Rund 25 Prozent können sit-
zen und eventuell auch stehen.
Wer an TVp 2 erkrankt ist, hat
eine stark eingeschränkte Le-
benserwartung und -qual i tät .

Die besten Aussichten haben
SMA-Kranke des Typs 3 wie
unser Sohn Phi l ipp.  Der Ver-
lauf  is t  sehr indiv iduel l .  Viele
können einige Meter gehen,
aber Bewegungen wie Trep-
pensteigen sind unmögl ichl '

nicht, dass seine Krankheit zu
sehr im Vordergrund steht,
und sind froh, dass sein sozi-
ales Umfeld ihm bisher er-
hal ten gebl ieben ist l '

Was kann man gegen
SMA tun?
Michael Kolodzig:,, Die Krank-
hei t  is t  genet isch bedingt und
sei t  20 Jahren bekannt.  Der
breiten Öffentl ichkeit ist sie

S P E N D E N  F U R  P H I L I P P  &  F R E U N D E

Die DEVK geht mit gutem Beispielvoran und spendet
2 000 Euro für den eingetragenen Verein ,,Phil ipp &
Freunde -  SMA Deutschland".  Das Geld dient der
Erforschung von SMA. Das Spendenkonto: Deutsche
Bank Bruchsal, BLZ:660 700 24, Kontonr.:206 129 900.
Auch Sie können hel fen!
lnfos unter: www.phil ippundfreunde.de.

jedoch bis heute weitgehend
unbekannt .  Es  g ib t  5  000
SMA-Patienten in Deutsch-
land. Aber jeder 40. Erwach-
sene kann SMA übertragen,
obwohl er selbst nicht darun-
ter le idet .  Wei l  d ie Krankhei t
so selten ist, lohnt sich fur
die Pharmaindustr ie die For-
schung nicht .  In den USA gibt

Gemeinsam was bewegen
Wie haben Sie gemerkt, dass
Philipp krank ist?
Grit Kolodzig:. ,,Mit 14 Monaten fing
Phi l ipp an zu laufen, doch heute reicht
seine Kraft gerade mal für 50 Meter
Gehstrecke. Damals konnte er auch
noch aus der Hocke aufstehen, was
allerdings bald nicht mehr möglich war.
Insgesamt beobachteten wir ,  dass
ihm al les schwer f ie l  und er olötz l ich
ohne ersicht l ichen Grund stoloerte.
Treppen konnte er nie steigen und bis
heute krabbelt er sie hoch oder wir
tragen ihn. Als Phil ipp 2 Jahre alt war,
stand fest: Er hat SMA. Seit Dezem-
ber 2005 hat er einen Rol lstuhl ,  mit
dem er auch Ausf lüge machen kann.
Die Krankhei t  ver läuf t  in Schüben.

Was er heute noch kann, könnte mor-
gen schon unmögl ich sein."

Wie geht Philipp im Alltag mit der
Krankheit um?
Gri t  Kolodzig:  , ,Er ist  gut  in seine
Klasse integr ier t  und f indet schnel l
Kontakt  zu anderen Kindern.  Ein Ziv i
beglei tet  ihn in der Schule und trägt
ihn über die Treppen. Wenn es drau-
ßen regnet,  hat  Phi l ipp zu Hause viel
Besuch. Aber im Sommer wol len die
Kinder draußen spielen und viel  rum-
rennen. Dann ist  Phi l ipp of t  t raur ig,
wei l  er  n icht  mitmachen kann. Und
beim Sport kann er naturlich auch nicht
mithal ten,  obwohl wir  sein Interesse
in dieser Richtung fördern.  Wir  wol len

es viel  mehr Projekte als bei  uns.
Dort  wurden zum Beispiel  500 000
Medikamente auf ihre Wirkung ber
SMA-Pat ienten getestet .  Viel  ver-
sprechend scheint ein Epilepti ker-Me-
dikament zu sein,  das al lerdings star
ke Nebenwirkungen hat.  Eine ent-
sprechende Kl in ikstudie in Deutsch-
land würde über 4 Jahre hinweg ins-
gesamt 800 000 Euro kosten. Pro
Jahr stehen aber nur B0 000 Euro aus
öffentl ichen Fördermitteln zur Verfü-
gung. Der von uns gegründete Verein
sammelt  deshalb Geld,  um die SMA-
Forschung voranzubr ingen. Wir  su-
chen Freunde für Phi l ipp,  d ie ihn und
andere betroffene Kinder unterstüt-
zen wollen."


