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- Info-Stand der Familie beim Hildener Weihnachtsmarkt

Spenden fiir den Kampf gegen Fanconi

Max Seuring (4) leidet unter
der Fanconi-Anidmie. Biirger-
meister Giinter Scheib ruft zur
Teilnahme an einer Hilfsakti-
on ab dem 16. Dezember auf.

Hilden (ak). Das schinste
Weihnachtsgeschenk in diesem
Jahr fiir die Hildener Familie
Seuring ist die Hilfsbereitschaft
der Menschen fiir den schwer
kranken Sohn Max. Der Vier-
Jihrige leidet unter einer selte-
nen Krankheit, iiber die deshalb
auch so wenig bekannt ist: die
Fanconi-Andmie. Mit der Teil-
nahme an einer Biroklammer-

Spendenkette kann jeder Biir-
ger der Itterstadt einen finanzi-
ellen Beitrag zur Unterstiltzung
der Familie leisten.

Max leidet unter kaum stillba-
rer Nasen- und Zahnfleischblu-
tung, Infektionen, kéirperlicher
Schwiiche und auffallender
Blisse der Haut. Das lebensbe-
drohliche Absinken seiner Blut-
werte hat bereits im Alter von
drei Jahren begonnen. Seitdem
muss er mit seinen Eltern Wo-
che fiir Woche zu Kontrollun-
tersuchungen in die Unikinder-
klinik Diisscldorf, alle sieben
Tage Blutentnahmen.

Svenja Seuring, Mutter von Max, wiinscht sich zu Weih-
nachten viele Spenden, um die Forschung im Kampf

gegen die Fanconi-Animie zu unterstiitzen.

Foto: privat

Dic Eltern von Max wollen
nicht tatenlos zusehen, wie sich
der Gesundheitszustand ihres
Sohnes noch weiter verschlech-
tert, Gemeinsam mit Eltern an-
derer Fanconi-Animie-Kinder
aus MEW planen sie in Hilden
in der Vorweihnachtszeit cine
grofie Spendenaktion. Thr Ziel:
Mindestens 25.000 Euro zur
Anschubfinanzierung  cines
Forschungsprojekts zur verbes-
serten Krebsfriherkennung bei
Fanconi-Andmie, unter der Lei-
tung erfahrener Wissenschaftler
und Forscher an den Univer-
sitdten Amsterdam und Dissel-
dorf.

Am Wochenende 2. und 3. De-
zember wird die »Deutsche
Fanconi-Animie-Hilfe«  aus
Unna mit Geschiftsfithrer Ralf
Dietrich und Svenja Scuring,
Mutter von Max, auf dem Hil-
dener Weihnachtsmarkt mit ei-
nem eigenen Stand vertreten
sein.

Unter der Schirmherrschaft des
Hildener Biirgermeisters Giin-
ter Scheib wird zudem in den
Wochen am 16, Dezember in
der Hildener Fufgingerzone
cine grofle Spendenaktion ge-
startet, Mindestens 1.000 Meter
lang soll eine Baroklammer-
spendenkette werden, die mit
Hilfe aller Spender Tag fir Tag
wachsen und vom Rathaus
durch die gesamte FuBginger-

zone und zuriick gespannt wer-
den wird. Fiir je 50 Cent Spende
erhilt man eine Biaroklammer,
die zusammen mit den anderen
verkniipft wird und am Ende
die 1.000-Meter-Marke iiber-
schreiten soll.

In anderen Stidten Deutsch-
lands sind solche Biiroklam-
merspendenaktionen fiir die
Fanconi-Animic-Forschung
schon mit grofiem Erfolg gelau-
fen. Umrahmt werden soll die
Aktion von weiteren Benefiz-

veranstaltungen. 5o hat zum
Beispiel die Rockband »Steamy
Mights« ihre Unterstiitzung
durch zwei Konzerte zum Auft-
akt und zum Abschluss der Ak-
tion zugesagt. Auf ihre Gagen
verzichten die Musiker, der Er-
I6s kommt den Fanconi-Ani-
mie-Kindern und der Hildener
Spendenkette zugute.

Informationen iiber die Ak-
tion gibt ew im Internet un-
ter www.fanconi.de.

Info: Fanconi-Animie

Fanconi-Andmie verlduft noch immer in der Mehrzahl der Fille
todlich. Dass die betroffenen Kinder schon kingst vor ihrer Ge-
burt von den ahnunglosen Eltern je zur Hilfte den verdeckten, die
Fanconi-Andmie auslésenden Gendefekt vererbt bekommen ha-
ben, wird oft erst offensichtlich, wenn etwa zwischen dem vierten
und sechsten Lebensjahr ihr Knochenmark die Fahigkeit verliert,
die grofien Mengen von Blutksrperchen neu nachzubilden.

In Deutschland sind etwa 200 Betroffene bekannt. Noch ist die

. Krankheit nicht ausreichend genug erforscht. Der Traum fiir alle

Eltern von Fanconi-Andmie-Kindern wiire eine Gentherapie. An
der Unikinderklinik Diisseldorf wurde bereits geforscht. Den-
noch noch funktioniert die Gentherapie noch nicht. Viele Zu-
sammenhidnge in den gestdrten Karperzellen der Fanconi-Ana-
mie-Kinder scheinen besonders kompliziert zu sein,

So bleiben zur Zeit nur Bluttransfusionen, Antibiotikagaben,
Hormontabletten oder eine Knochenmarktransplantation. Aller-
dings sind die Behandlungsversuche wegen der Schwere der
Krankheit mit einem hohen Risiko verbunden. Und immer sind
sie ein Wettlauf gegen die Zeit. Umso mehr, weil zu der schwiicher
werdenden Blutbildung ein erhishtes Risiko besteht, an Leukimie
oder Krebstumoren zu erkranken.



