Warten auf ein Wunder

Klettern, Springen, Rennen fir Kinder das Normalste der Welt. Es
gibt aber auch Kinder, die davon nur traumen kdnnen, denen dazu
die Kraft fehlt, z.B. Kinder mit spinaler Muskelatrophie (SMA).

Eines von ihnen ist der 4jéhrige Liam aus
Karlsruhe. Seine GroReltern, Marta und
Reinhold HeiBler leben in Wiesental.

Als Liam ein Jahr alt war und noch immer
nicht stehen konnte, suchten seine Eltern
besorgt mehrere Arzte auf. In der Unikli-
nik wurde schlieBlich die schreckliche Di-
agnose gestellt: Spinale Muskelatrophie.
Liam wird niemals laufen kdnnen, seine
motorische Entwicklung wird ricklaufig
und seine Lebenserwartung wird einge-
schrankt sein, so die traurige Mitteilung
der Mediziner.

SMA ist eine seltene genetische Muskeler-
krankung, bei der im Verlauf der Krank-
heit alle Muskelfunktionen unaufhaltsam
immer schwaécher werden. Es gibt in
Deutschland ca. 5000 Betroffene in allen
Altersstufen. Je friher die Krankheit al-
lerdings ausbricht, desto schwerwiegen-
der ist ihr Verlauf. Die am schlimmsten
betroffenen Kinder erkranken kurz nach
ihrer Geburt und werden oft nicht einmal
2 Jahre alt.

Fast alle Betroffene sind auf einen Roll-
stuhl und fremde Hilfe angewiesen.

Eine Therapie, um die Krankheit zu lin-
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dern oder gar zu heilen, gibt es
bislang nicht. Allerdings ist es inzwi-
schen gelungen, verschiedene hoff-
nungsvolle Medikamente zu finden,
die bei SMA wirksam sein kénnten.
Flr eine umfassende Forschung und
klinische Studien fehlen jedoch die fi-
nanziellen Mittel. Da es in Deutschland
nur 5000 Betroffene gibt, werden Studien
bislang nicht oder zu wenig von staatlicher
Seite unterstitzt.

Trotz seines Schicksals ist Liam ein
frohlicher, aufgeweckter, kleiner
Junge, der viel Sonne in die Her-
zen bringt. Er kann weder Stehen
noch Laufen, hat aber seinen elek-
trischen Rollstuhl, mit dem er sich
souveran fortbewegt und dank
dem er mit seinen Freunden auch
Fangen spielen kann.

FUr Liams Familie stand schnell ==
fest, dass sie sich engagieren mus- =5
sen, da sie die Hoffnung und den §'
Glauben an eine Therapie nicht
aufgeben wollen. Schnell fanden &
sie den Kontakt zu Familie Kolod-
zig, deren Sohn Philipp, ebenfalls
von SMA betroffen, als Namens
pate fur den Verein ,,Philipp und
Freunde SMA Deutschland e.V.*
steht. Liam ist mittlerweile ein Freund
von Philipp und der Verein hofft auf wei-
tere Freunde und Unterstitzer und letzt-
endlich Spender und Sponsoren, damit
eine Therapie fir SMA endlich Wirklich-
keit wird.

Zu dem Wunder, auf das Liam, Philipp und
ihre Freunde hoffen, mochten die Mitglie-
der des Handwerk- und Gewerbever-
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eins in Wiesental beitragen und werden
ab sofort Spendenkassen in den Laden-
geschaften aufstellen. Am nachstfolgen-
den verkaufsoffenen Sonntag im Herbst
2007 wird dann Kassensturz gemacht.
Zusammen mit den Spenden der Mit-
gliedsbetriebe wird der Endbetrag dann
dem Verein ,,Philipp und Freunde SMA
Deutschland* Gbergeben.
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