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  Gaggenau - “Er ist ein Steh-
aufmännchen”, sagt seine Mut-
ter Bärbel. “Musik ist sein Ein
und Alles” weiß sein Vater
Hans Peter. Die Oma hat ihm
zu seinem fünften Geburtstag
eine Kinderquerflöte verspro-
chen, wenn er das genaue Da-
tum weiß. Darauf angespro-
chen kommt promt und stolz
die Antwort: “18. April”
(2005). Opa Erwin nennt ihn
liebevoll “s’Männle”. Das lässt
der vierjährige David Maude-
rer aus Freiolsheim gerade
noch durchgehen. Wenn man
“Kleiner” zu ihm sagt, reagiert
er sehr empfindlich. “Er spürt,
dass er anders ist als andere
Kinder”, ist sich die Mutter si-
cher.

  Ihr Sohn ist tatsächlich an-
ders: Er leidet an der seltenen,
zumeist tödlich verlaufenden
Fanconi-Anämie: schwindendes
Knochenmark, sinkende Blut-
werte, daraus resultierende In-
fektanfälligkeit und häufige Blu-
tungen. Beim BT-Besuch ging
es David gut, aber morgen?
  Gesund und obenauf ist Da-
vid ein höchst aufgewecktes,
herziges Kerlchen und tatsäch-
lich erstaunlich musikalisch
und rhytmisch begabt. Nicht
von ungefähr ist sein Mini-
Schlagzeug sein Favorit, aber
gleich danach kommt seine “Po-
saune”. Wenn man dem quick-
lebendigen Knirps zuschaut und
zuhört, ist man überwältigt. Er
legt eine Kassette ein und spielt
den Rhytmus nach. Singen die
Mama und die Zeitungsmitar-
beiterin Kinderlieder, begleitet
er sie mit melodiösem Wiederer-
kennungswert. Nach einem
Fernsehabend, an dem ein Kon-
zert von  André Rieu aufgezeich-
net wurde, bastelte er mit der
Oma aus einem Kleiderbügel
und einem Gummizug einen
Geigenbogen. Bei Vereinskon-
zerten sitzt er mit den Eltern
und seinem älteren Bruder Da-
rius stets in der ersten Reihe,
möglichst nah am Geschehen.
Denn David ist beidseitig
schwerhörig. Und weil die Frei-
olsheimer David und seine
Krankengeschichte kennen,
darf er oft oben auf der Bühne
direkt neben dem Schlagzeuger
sitzen.
  Fast jedem Blasinstrument
entlockt er Töne, was in seinem
Fall auch nicht selbstverständ-
lich ist. Seine Unterarme sind
verkürzt und verkrümmt. Seine
vier Fingerchen an jeder Hand
müssen alle anstehenden Aufga-
ben übernehmen, weil die bei-
den Daumen fehlen. Haben Sie
schon mal eine Jacke ohne Zu-

hilfenahme der Daumen zuge-
knöpft?
  “Wie heißt du?”, hatte David
eingangs gefragt. Er fasst
schnell Vertrauen, wenn man
sich auf ihn einlässt - wie viele
Kinder. Nur leiden die nicht an
dieser schrecklichen Krankheit,
von der in Deutschland gerade
mal 200 Kinder betroffen sind.
Auch deshalb ist David kein
Kind wie jedes andere. Die Fan-
coni-Anämie bestimmt sein Le-
ben, das seiner Eltern und sei-
ner Umgebung drastisch. Bei
dieser Krankheit gibt es nur
schwarz oder weiß, “entweder
rennt er oder er liegt.” Geht es
David gut, seufzen seine Eltern
mit leuchtenden Augen, “gibt er
hundertprozentig Gas.” Dann
hält er alle auf Trab, einschließ-
lich der Großeltern, ohne die
ein annähernd normales Famili-
enleben ohnehin nicht denkbar
wäre. Auf Grund der fehlenden
Abwehrkräfte führt eine leichte
Erkältung bei ihm rasend
schnell zur Lungenentzündung.
Dann ist da das nicht zu stillen-
de, fürchterliche Nasenbluten
meistens mitten in der Nacht:
sofort ins Krankenhaus fahren,
nach Baden-Baden, wo segens-
reich Doktor Rappen und sein
Team helfen. Sie kennen David
und auch seine Krankheit mitt-
lerweile genau. Doch die ist,
weil sie eben relativ selten auf-
tritt, ein bislang zu wenig be-
kanntes und dementsprechend
unerforschtes Gebiet.
..............................................................................
Die Angst lebt
jeden Tag mit
  Das allein macht einen simp-
len Familienurlaub schon äu-
ßerst schwierig. Es braucht dies-
bezüglich informierte Ärzte, die
notwendigen Blutkonserven
usw. Nur ein kleines Beispiel:
Krankheitsbedingt erlauben Da-
vids angegriffene Zähne derzeit
keine Behandlung, weil seine
Blutwerte zu schlecht sind. Da-
von abgesehen gibt es die All-
tagsfurcht vor jeder noch so
normalen kindlichen Balgerei.
Denn selbst kleinste Verletzun-
gen können zu besagten unauf-
haltsamen Blutungen führen.

“Wir sind ständig von Angst ge-
prägt wegen David”, sagt seine
Mutter, “und es ist schwierig, da
eine Erziehungsbalance zu fin-
den. Zu oft müssen wir unseren
Großen bremsen aus Sorge um
den Kleinen, was für ein ver-
dammter Kreislauf.”
  Davids Krankheit ist unheil-
bar und kann mit Medikamen-
ten lediglich gelindert werden.
Und sein tägliches Leben wird
wie das seiner Mutter Bärbel
zusätzlich von zahllosen Termi-

nen bestimmt: da ein Arztter-
min, dort einer bei der Logopä-
din, hier der Ergotherapeut,
dort die Frühförderung...
  Nach hohem Fieber und Lun-
genentzündung gerade aus dem
Krankenhaus entlassen, starte-
ten Bärbel Mauderer und David
gemeinsam zu einer mehrtägi-
gen Familienzusammenkunft
des Vereins “Fanconi-Anämie-
Hilfe” durch. “Das braucht
Kraft nach so einer Woche, aber
das Zusammensein und der
Austausch mit Betroffenen hilft
ungemein.” Das gilt auch für
den Freiolsheimer Kindergar-
ten. Mit David und einem wei-
teren behinderten Kind hat er
sich unspektakulär zu einer in-
tegrativen Einrichtung entwi-
ckelt. Mutter Bärbel: “Die Er-
zieherinnen und die Eltern der
anderen Kinder sind sehr ver-
ständnisvoll, und ich bin unge-
heuer dankbar für die familiäre
Atmosphäre und das Gefühl:
Da ist David außerhalb der Fa-
milie richtig gut aufgehoben.”
  Dann kehrt Ruhe bei den
Mauderers ein. Kurz nur, denn
der Blick in die Zukunft ist we-
nig tröstlich. “Wir sind immer
auf dem Sprung”, sagt der Va-
ter, “die Angst im Nacken sitzt
tief”, die Mutter. “Wir versu-
chen, so zu leben wie eine ganz
normale Familie, aber einfach
ist das nicht.”

Extrem selten
und meist tödlich

...........................................................................................................................................................

____________________________________________________________________ ZUM THEMA

Das Knochenmark löst sich
langsam auf, der Körper ist
kaum noch in der Lage, Blut zu
bilden. Fanconi-Anämie (FA)
heißt der schreckliche Fachaus-
druck der extrem seltenen und
zumeist tödlich verlaufenden
Krankheit. Sie ist nicht anste-
ckend und bricht fast immer im
Kindesalter aus. Die genetisch
bedingte Erkrankung, bei der es
zu diversen angeborenen Fehl-
bildungen kommen kann, ist
unheilbar. Im Alter zwischen
vier und sechs Jahren bildet sich
das Knochenmark der betroffe-
nen Kinder zurück. Sinkende
Blutwerte sind die Folge,
Schwäche und Blutungen eine
weitere. Zudem nimmt die An-
fälligkeit für Infektionen drama-
tisch zu. Mehr als die Hälfte der
erkrankten Kinder erreicht
nicht ihre Volljährigkeit. Medi-
zinische Möglichkeiten haben
bis dato nur eine lebensverlän-
gernde Wirkung.
Die Fanconi-Anämie wird auto-
somal rezessiv vererbt, will hei-
ßen, sie kann nur dann bei ei-
nem oder mehreren Kindern in

einer Familie auftreten, wenn
beide Elternteile (ohne es zu
wissen) je zur Hälfte Träger des
auslösenden Gens sind.
Mag jedes Kind ein noch so be-
rührendes Schicksal darstellen,
für die Pharmaindustrie sind sie
nicht wirklich gewinnbringend.
Da leider nur an sehr wenigen
Instituten der Welt Forschung
auf diesem Gebiet betrieben
wird, muss diese überwiegend
durch Spenden finanziert wer-
den.
Eine Gelegenheit dazu gibt ein
Benefizkonzert am Samstag, 13.
November, um 18 Uhr in der
Mahlberghalle in Freiolsheim.
Unter Mitwirkung des Jugend-
sinfonieorchesters der Musik-
schule Rastatts und des Rastätter
Kammermusikkreises werden
Rastatts OB Klaus-Eckard
Walker und Matthias Gerstner
einiges zum “Karneval der Tie-
re” und von “Peter und der
Wolf” erzählen. Die musikali-
sche Leitung obliegt Peter Zim-
mer. Hans Bauer wird die solis-
tische Pianohoheit haben.
Spenden sind dringend er-
wünscht, beispielsweise auch
über eine spezielle Weihnachts-
wunsch-Aktion. Infos unter
www.fanconi-wuensche.de.

Der kleine David fühlt sich sichtlich wohl im Kreise der Familie, hier mit Mutter Bärbel und Bruder
Darius, einem begeisterten Judoka.                                                            Foto: Haller-Reif

Der vierjährige David leidet an der seltenen, zumeist tödlich verlaufenden Fanconi-Anämie / Benefizkonzert in Freiolsheim

(Abschrift vom Original)

Heute geht es mir gut, aber morgen?

DER MURGTÄLER Samstag, 6. November 2004 / Nr. 258



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /FRA <>
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for improved printing quality. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308000200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e30593002537052376642306e753b8cea3092670059279650306b4fdd306430533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice


