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Fortsetzung ...

Leben mit dem friihen Tod

Benefizgala Die Sabine-Adelwarth-Stiftung erfahrt grofse Unterstiitzung
darin, die unheilbare Krankheit Mukoviszidose erforschen zu lassen

VON MARIA SCHMID

Bad Wérishofen Der kleine Bub ist
gerade einmal vier Jahre alt. Er sitzt
in einer Bibliothek und schaut sich
Bilderbiicher an. Er hustet und hus-
tet und hustet. Eine Leserin spricht
ihn an und fragt: ,,Kannst du nicht
einmal aufhéren zu husten?*
»INein“; sagt der Bub, ,,ich muss im-
mer husten, bis ich ganz alt bin. Ich
werde 25 Jahre alt. “ Dieser Bub hat,
wie rund 8000 Menschen in
Deutschland, die unheilbare Krank-
heit Mukoviszidose. Jedes Jahr
kommen 700 neue Erkrankte hinzu.
Fiir diese Kranken ist ,,Atmen keine

normale Sache®. Das spiirt Sabine .

Adelwarth seit ihrer Geburt (wir be-
richteten). Die 29-jahrige Dirlewan-
gerin leidet an Mukovizidose und
hat eine Stiftung ins Leben gerufen,
- um die Erforschung der Krankheit
zu fordern. Diese Stiftung hat mit
der Benefizgala im Kursaal das
Schicksal der an Mukoviszedose er-
krankten Menschen in den Mittel-
punkt der Aufmerksamkeit geriickt,
auch das Schicksal des eingangs er-
wihnten Buben. Die Anteilnahme
war grofi. Rund 600 Besucher spen-
deten iiber 5400 Euro.

Dr. Matthias Kappler berichtete
im Kursaal, dass die Ursachen dieser
héufigsten angeborenen Stoffwech-
selerkrankung in Europa nicht er-
forscht wiirden. Fiir die Pharma-In-
dustrie seien es zu wenige Patienten,

die Kosten einer Erforschung zu
hoch. Kappler ist Facharzt fiir Kin-
derheilkunde und Oberarzt am Dr.
von Haunerschen Kinderspital.
»Die Krankheit entsteht durch Ver-
erbung®, sagt Kappler. ,,Die Ursa-
che ist eine Genmutation.“ Die
Krankheit ist nicht heilbar. Sie ist
chronisch und fortschreitend und
fithrt zum Tod. Ein gestorter Salz-
und Wasserhaushalt erzeugt zih-
fliissigen Schleim, der zu erhebli-

»ES ist schade, dass der Tod
in der Gesellschaft
ein Tabuthema ist.”

Ruth Hiiber,
Mukoviszidose-Erkrankte

cher Beeintrichtigung wichtiger
Organe fiihrt, besonders der Lunge
und der Bauchspeicheldriise. Es
gebe, so Kappler, bis heute keine
Therapie fiir eine Heilung, wohl
aber zur Linderung. Die Kranken
miissen standig mit grofiter Diszip-
lin viele Medikamente, darunter vor
allem Antibiotika, einnehmen und
mehrmals tdglich inhalieren.

Ruth Hiiber aus Memmingen ist
eine Betroffene. Sie erzéhlt an die-
sem Abend von ihrem Leben. Sie
sagt, sie habe bis jetzt Gliick gehabt,
die Therapie habe bei ihr gut ange-
sprochen. Sie ist 46 Jahre alt. Als die
Krankheit bei ihr im Alter von zwei

Jahren festgestellt wurde, habe man
einfach gesagt, sie wiirde nur zwolf
Jahre alt werden. Ansteckend sei die
Krankheit nicht fiir einen gesunden
Menschen. Menschen mit gleicher
Krankheit sollten jedoch Abstand
nehmen. Ob sie sich iiber den Tod
Gedanken mache, wollte Moderator
Benjamin Adelwarth wissen. Ruth
Hiiber sagte: ,,Ja, das bleibt nicht
aus.“ Es sei schade, dass der Tod in
der Gesellschaft ein Tabuthema sei.
Die Kranken gingen lockerer damit
um. In einem Film sprach sich die
Schauspielerin Michaela May fiir die
Sabine-Adelwarth-Stiftung aus, de-
ren Patin sie ist. Thr Credo sei:
,»Kein Kind soll mehr an Mukovis- |,
zidose sterben.“ Es miisse unbe-
dingt weiter geforscht werden. May
sagte: ,,Jeder Euro ist eine Sekunde
Lebenserwartung. “ .
Im zweiten Teil des Abends wa-
ren es die ,,Sunnies®, die fiir Le-
bensfreude sorgten. Sie sangen sich
sehr schnell in die Herzen des Publi-
kums und erhielten tosenden Ap-
plaus. Celine Ronge und Sabrina
Durniat, zwei ganz junge Kiinstle-
rinnen, sangen ,, The World“, ein
Lied, das fiir diesen Abend kompo-
niert und einstudiert wurde.
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Die beiden Nachwuchsmusikerinnen Celine Ronge (links) und rina Durniat prasentierten ,,The World“, ein Stiick, das eigens
fiir die Benefizgala komponiert und einstudiert wurde. Fotos: Maria Schmid
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Nach ihr ist die Stiftung benannt: Sabine delwarth (Mitte) mit Engel Julia Florstedt Dr. Matthias Kappler erlduterte die
und Moderator Benjamin Adelwarth. Krankheit Mukoviszidose.




