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Aktion fiir Kind ,,Hilden hilft Max*

Der junge Max hat eine tddliche Krankheit - und nur eine Gentherapie kann helfen

Max mit seiner Mutter. Er leidet

heit. Die Initiative “Hilden hilft Max”

jahrigen.

Hilden. Der vierjahrige Max
aus Hilden Jduft aufgeregt
durchs Wohnzimmer auf den
Balkon. wo er gemeinsam mit
seiner Tante Alexandra mit sei-
nem neuen Feuerwehrauto jede
Flamme 16scht. Sein Zustand
kann sich jedoch stuindig in-
dern. Der Kleine leidet an ei-
nem seltenen Gendefekt, der
Fanconi-Anamie. Diese ist zwar
eine extrem seltene, jedoch sehr

an einer heimtiickischen Krank-
engagiert sich fiir den Vier-
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oft tédlich verlaufende. gene-
tisch bedingte Erkrankung des
Knochenmarks. Schon von Ge-
burt an hat Max eine Doppel-
niere. zwei auf einer Seite zu-
sammengewachsene  Nieren,
und Fehlbildungen an den Dau-
men. Diese Anzeichen wurden
von den Arzten nicht als Fanco-
ni-Andmie erkannt und auch
Max" Mutter, Svenja Seuring.
war somit nicht beunruhigt. Mit

zwei Jahren begann Max dann
regelmiBig mit seiner Mutter
zur Ergotherapie zu gehen, um
die schwachen Daumen zu stir-
ken und zu trainieren. Erst als er
letztes Jahr die Windpocken be-
kam und an einem Infekt mit
Fieber litt. der nicht in den Griff
zu bekommen war, stellte der
Spezialist der Kinderklinik der
Universitdt Diisseldorf. Profes-
sor Dr. Helmut Hanenberg, die
beidngstigende, aber zutreffende
und endgiiltige Diagnose der

Fanconi-Anidmie. ,.Das war ein.

Schock fiir mich, als mir der
Arzt die Bedeutung dieser Dia-
gnose mitteilte”, wie Svenja
Seuring berichtet. ,.Die durch-
schnittliche Lebenserwartung
von Fanconi-Andmie-Patienten
liegt bei 20 Jahren*, weiB Ralf
Dietrichs von der Deutschen
Fanconi-Animie Hilfe e. V., der
selbst zwei Kinder verloren hat,
die an dieser unheilbaren
Krankheit litten. Da Max nur
die Hilfte der Blutktrperchen
eines gesunden Kindes hat,
muss er auch weiterhin einmal
in der Woche in die Kinderkli-
nik, um die Blutwerte untersu-
chen zu lassen. die jederzeit be-
drohlich sinken konnen. ,.Mitt-
wochs ist seit dem immer unser
Uni-Tag und sonst ist Max im
Kindergarten®, erzihlt Svenja
Seuring, .ich versuche auch
viel Zeit mit ihm zu verbringen
und ihm ein schines Leben zu
bieten, da ich auch nicht weil3,

wie viel Zeit noch bleibt."

Da eine Knochenmarkstrans-
plantation nicht ohne Schwie-
rigkeiten verbunden ist, wiirde
eine Gentherapie Hilfe fiir Max
bringen. In der Forschung ist
man allerdings noch in der Er-
probung und auch die Gelder in
diesem Bereich sind besonders
knapp. Um zusdtzliche Mittel
fiir die Forschung und in die
Betrevung der Fanconi-Ani-
mie-Patienten zu gewinnen ver-
anstaltet der mittlerweile 300
Mitglieder starke Verein der
Deutschen  Fanconi-Anidmie
Hilfe e.V. erfolgreich Spenden-
aktionen.

Unter dem Motto Hilfe fiir
Max™ sollen bei einer Kette aus
Biiroklammern Spenden gesam-
melt werden. Die Biiroklam-
mernkette, die in der Vorweih-
nachtszeit durch die Stadt ver-
laufen wird. soll linger als
50000 Biiroklammern werden
und mehr als 25000 Euro ein-
bringen, die die Forschung und
Entwicklung der Gentherapie.
vorantreiben soll. Mit einem
Stiickpreis von 50 Cent pro
Klammer kann jeder Hilderner
die Kette am Ende um ein Stiick
erweitern und so zum Erflog der
Aktion ,Hilden hilft Max* bei-
tragen.

Mehr Informationen iiber
Fanconi-andmie und der Deut-
schen Fanconi-Animie Hilfe
¢.V. findet man unter www.fan-
conide im Intemet.  D. Erben



