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Foto: Mit Dank an ,Wir fiir Gersfeld e.V."

Einladung zum ,Frihjahrstreffen 2018"
fur Fanconi-Anamie-Familien mit ihren Kindern, ftr Erwachsene mit
Fanconi-Anamie sowie behandelnde Arzte und Wissenschaftler
vom 25. bis 27. Mai 2018 in der
Jugendherberge Gersfeld, Jahnstr. 6, 36129 Gersfeld / Rhon

In wenigen Wochen ist es wieder so weit. Bevor nach 2-jahriger Umbaupause unser Jahrestreffen
2019 wieder in der Jugendherberge Nottuln bei Mlinster stattfinden wird, laden wir alle FA-Familien
mit ihren Kindern, erwachsene Patienten, Partner und an der Behandlung und Erforschung inter-
essierte Arzte und Wissenschaftler in diesem Jahr noch einmal recht
herzlich nach Gersfeld ein. Als heilklimatischer Rhon-Kurort liegt
Gersfeld 20 km suddstlich von Fulda direkt am FulRe der Wasserkup-
pe. Wir hoffen sehr, dass wie im letzten Jahr auch dieses Mal das
Wetter mitspielt. Unser erfahrenes Team an Kinder- und Jugendbe-
treuern hat bereits fleiBig vorgearbeitet und flr alle wieder ein ab-
wechslungsreiches und spannendes Programm zusammengestellt. So
kdnnen sich die Eltern und erwachsenen Betroffenen ganz nach ihren
eigenen Interessen auf die Gesprachskreise und Vortrage konzen-
trieren. Wir beginnen unser Treffen am Freitag, den 25. Mai gegen
15 Uhr mit einem ersten Kaffeetrinken und enden am Sonntag, den

] ) . Einer der Hohepunkte des Gersfeldtref-
27. Mai nach dem Mittagessen gegen 14 Uhr. Fur die Ubernachtun-  fensim vergangenen Jahr: Die Verlei-

. . - - hung der ,Ehrenauszeichnung fur sein
gen und Mahlzeiten konnten wir wieder die komplette Jugendherber- | 2 o brof Dr. med. Detlov

ge nur flr unsere Gruppe reservieren. Schindler von der Universitét Wiirzburg.
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Jeder kann Ubrigens kommen und so lange bleiben, wie er mochte
oder es ihm moglich ist - feste Zeiten fur die An- oder Abreise gibt
es nicht.
Besonders auch FA-Familien und erwachsene Betroffene, die im
zurtickliegenden Jahr zum ersten Mal Kontakt zu unserer Dt. FA-Hilfe
aufgenommen oder die bislang noch nie an Treffen teilgenommen
haben, sind herzlich nach Gersfeld eingeladen. Wie immer werden
sich zahlreiche Gelegenheiten ergeben, sich persdnlich mit unseren
Fanconi-Anamie-Experten auszutauschen und im Einzelgesprach
(oder gemeinsam mit anderen Betroffenenfamilien) offene Fragen
anzusprechen bzw. abzuklaren. Die Erfahrung zeigt, dass besonders ~ Durch ihren eher rustikalen Bau- und Einrich-
h Teilneh di ten Mal . Treffen k tungsstil ist die Jugendherberge Gersfeld fiir
auch lelinenmer, _Ie zum ersten Mal zu _emem u_nserer rerren _om' unseren Familienaufenthalt mit Kindern bestens
men, nach anfanglicher Scheu stets erleichtert sind zu sehen, wie geeignet. Wer auf eigene Kosten eher die Un-
schnell sich alle in der Gemeinschaft mit anderen wohl fithlen und terbringung in einer Pension oder einem Hotel
k . fi ké . k bevorzugt, kann Mdglichkeiten hierfiir unter
Kontakt zueinander finden kénnen. Gerade von den Kindern denkt 02308/2324 erfahren. Fiir die Vortrége und

an Fanconi-Anamie nach  Gesprachsrunden steht uns ab Samstag wieder

kurzer Zeit dann kaum der sehr moderne und gerdumige Blirgersaal
. der Stadthalle zur Verfligung.
noch jemand.

Dennoch ist es uns als Veranstalter bewusst, dass wir
niemals alle FA-Familien und Betroffene, die sich bei unse-
rer Selbsthilfegruppe gemeldet haben, fir die Teilnahme
an Treffen gewinnen kénnen. Auch von anderen Fanconi-
Anamie-Organisationen, zu denen wir z.B. in Frankreich,
Holland, Italien, Spanien, England oder den USA Kontakt
haben, wird uns berichtet, dass bis zu 70% aller ange-
schriebenen FA-Familien noch niemals an einem in ihren

Auf Einladung des Fanconi Anemia Research Fund und
der Joel-Walker-Stiftung nahmen Dr. med. Eunike Velleuer  ~. . .
und Geschéftsfiihrer Ralf Dietrich am 8. April 2018 am Landern veranstalteten Treffen teilgenommen haben. Einer-

internationalen FA-Expertentreffen zum Thema ,Behand- seits haben wir gerade wegen
lung von Mundschleimhautkrebs bei Fanconi-Andmie in der direkten (O der zumindest

Pittsburgh/Pennsylvania teil. . )
unterschwelligen) Sorge in den
Familien, dass sich der Verlauf bei den Betroffenen irgendwann verschlech-
tern konnte, grof3es Verstandnis dafir, wenn man sich moglichst wenig mit
der Krankheit auseinandersetzen mochte. So lange es geht, soll das Leben
so normal wie irgend mdglich verlaufen. Und in vielen Fallen scheint dies
zunachst auch die beste Vorgehensweise zu sein. Gerade FA-Betroffene,
die erfolgreich eine Knochenmarktransplantation erhalten haben oder fir
die bei milderen Verlaufen bislang noch keine spezielle Therapie notig war, _
mdchten im Kreise ihrer Freunde und Bekannten absolut keine Sonderrolle S A W\
spielen. Am besten wollen sie Uberhaupt nicht als irgendwie krank oder Die Schwangerschaft von Deliah (FA,
A i i 3 i i_ 30 Jahre, KMT vor 9 Jahren) war eine
korperllch elngeschrank_t In Ersche| Zitterpartie. Obwohl ihr Sohn ,John Ro-
nung treten. Andererseits qualt es bert“ Ende Januar mehr als 2 Monate
uns in unserer Gemeinschaft im- zu friih geboren wurde, konnten sie und
mer wieder. wenn wir miterleben ihr Mann Chris sehr erleichtert sein, als
.. ' . am Ende alles gut ausgegangen war.
mussen, dass aus gerade diesen
Griinden besonders von Jugendlichen und jungen Erwachsenen
_ < besorgte Einwande oder Mahnungen von Eltern, Arzten oder
- | R N sl auch unserer Patientenorganisation ganz vehement in den Wind

-

Teambesprechung am Rande des 5. Brasilianischen  geschlagen werden. Sebst bereits eindeutige Anzeichen fur Ver-
FA-Treffens im November 2017 in Curitiba (v.Ln.r. schlechterungen im Gesundheitzustand werden entweder nicht

Prof. Cassius Torres-Pereira, Dr. Bruno Eduardo Silva, h d h b dri bi d
Dr. Carmem Bonfim, Ralf Dietrich, Dr. Eunike Velleuer) wanrgenommen oder auc ewusst ver rangt - DIS €s dann

Mit 101 FA-Betroffenen, die sich an den oralen manchmal leider zu spat flr ein noch lebensrettendes friihes
Birstenabstrichen beteiligten, war es das grolite FA- — Eingreifen ist. Fur alle diejenigen, die sich durch Wissen und
Treffen, das jemals weltweit stattgefunden hat. Auch in " .
Gersfeld werden Dr. Velleuer und Ralf Dietrich wieder  E¥f@Nrungen bewusst besser wappnen mochten, haben wir das
Mundinspektionen und Biirstenabstriche anbieten. nachfolgende Programm zusammengestellt.



Dr. med. Dr. rer. nat. Carmem Bonfim, Direktorin der Abteilung fur Kno- v
chenmarktransplantation, Universitats-Kinderklinik Curitiba/Brasilien: ,,Uber die
besonderen Aspekte bei der Behandlung von FA-Patienten - Androgentherapie,

Leuka@mierisiko, Knochenmarktransplantation, Krebsvorsorge und Krebstherapie®

OA Dr. med. Eunike Velleuer, Kinderklinik Monchengladbach-Neuwerk und P &

) 3 . . P . ; . OADr. Irﬁed. Euike
Dr.med. Dr.rer.nat,  Abteilung fiir Cytopathologie, Universitat Dusseldorf: ,Von 0 bis 100 - Was vellewer. Kinderklinik

Carmem Bonfim. KMT- - benGtigen dlter werdende FA-Patienten? Dr. Velleuer spricht Gber Uberlegungen . erk und Abt. f Cyto-

Station, Uni-Kinderkli- - zr Gestaltung eines kontinuierlichen Beratungs- und Betreuungsangebots. pathologie Uni Disseldorf
nik Curitiba/Brasilien

Prof. Dr. dent. Cassius Carvalho Torres Pereira, Klinik fur Orale Medizin,
Freie Universitat von Parand, Curitiba/Brasilien: .Langzeitverlaufe von FA-Betrof-
fenen mit auffallig veranderten Lasionen der Mundhéhle - enge Kooperation mit
der Cytopathologie Disseldorf und der Dt. Fanconi-Anamie-Hilfe seit 2009

Prof. Dr. med. Christian Kratz, Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr Cassius car- (MHH), Arztlicher Direktor, Klinik fiir Padiatrische Hamatologie und Onkologie: Prof. Dr. med.
valho Torres-Pereira, ,,Fanconi-Andmie wird wohl auch in Zukunft kaum heilbar, aber immer besser Christian Kratz
Klinik fir Orale Medizin, behandelbar sein. Klinikiibergreifende Vernetzung im Deutschen FA-Register* ~ Medizinische Hoch-
Universitat von Parana schule Hannover

Dr. med. Dr. med. dent. Susanne Sehhati-Chafai-Leuwer, Klinik fur

plastische Chirurgie, Kéin-Merheim: ,Mundschleimhautkrebs bei Fanconi-Ana-

mie: Die alles entscheidende Bedeutung regelméaRiger Vorsorgeuntersuchungen ' ~ ¢
hinsichtlich einer rechtzeitigen Krebs-Frilherkennung und Friihbehandlung.* ; '

—

& !;
’ Daniel Kold aus Danemark, Fanconi-Anamie, 42 Jahre, verheiratet. Daniel
Dr.Dr Susanne  Derichtet Uber seine erfolgreiche Knochenmarktransplantation in Kopenhagen  paniel Kold aus
Sehhati-Chafai-  vor 34 Jahren, seine gut Uberstandene Zungenkrebs-OP vor 3 1/2 Jahren und Danemark (42 Jahre,

Leuver, Klinik fur  iber die aktuelle Familienplanung zusammen mit seiner Frau Aeileeng. Fanconi-Anamie,
Plastische Chirurgie verheiratet)
KéIn-Merheim .

Dr. med. Martin Schramm, Leitung Funktionsbereich Cytopathologie,
Universitatsklinikum Dusseldorf: ,Neue Anséatze zur Ergdnzung multimodaler
Nachweismethoden zur Friiherkennung oraler Plattenepithelkarzinome - zu-
nehmende Inanspruchnahme der Cytopathologie Disseldorf als internationales
Referenzzentrum fiir die Analyse von Biirstenabstrichen bei Fanconi-Anamie*

N
1 —

Dr. med. Martin
Schramm, Cytopatho-

b}

Assila Al Marshoudi Assila Al Marshoudi und inr Ehemann leben mit ihren 4 Kindern im Oman.
W Ende 2017 wurde ihr 5-jahriger Sohn Omar an FA diagnostiziert. Assila Mar-

aus dem Oman, darunter Shoudi berichtet iiber das mangelnde Wissen der Arzte im Oman hinsichtlich logie, Universitats-
der 5-jahrige Omar (FA) FA und ihre Plane, auch in ihrer Heimat eine FA-Selbsthilfegruppe aufzubauen. klinikum Dusseldorf

FA-Familien-, Arzte- und Wissenschaftlertreffen in Gersfeld 2018
Bitte ausfullen, abtrennen und mdglichst bis zum 10. Mai 2018 zurlicksenden.
(Ruckmeldungen per eMail: birgit.schmitt@fanconi.de - telefonisch an 02308/2324)

NAME: PLZ .......... Ot i
SHralde ..o Nr. ... Tel. . MOobil ...
] Ich werde / Wir werden am Fanconi-Anamie-Familien- und Mitgliedertreffen
(25. bis 27. Mai 2018) in Gersfeld teilnehmen, und zwar mit
....... Erwachsenen und ........ Kind/ern im Alter von ................. Jahren.
] Ich werde / Wir werden voraussichtlich Freitag / Samstag / Sonntag um .......... Uhr
in Gersfeld eintreffen und voraussichtlich bis Fr/ Sa /So .......... Uhr bleiben.
] Ich / Wir brauche/n fir ....... Nacht / Nachte eine Ubernachtungsmaoglichkeit/en
] in der Jugendherberge
] in einer Pension bzw. einem Hotel (fir Reservierung 02308/2324 anrufen).
] Ich werde / Wir werden mit dem PKW anreisen.
] Ich werde / Wir werden mit dem Zug anreisen und bitte/n um einen Abholdienst vom

Bahnhof []Gersfeld firFr/Sa/So........ uhr.



Mit dem Auto erreicht man Gersfeld recht gut Gber Autobahnen Richtung Fulda. Eine Wegbeschrei-
bung mit Zimmerplan sowie ein detailliertes Programm schicken wir nach Eingang der Anmeldungen
jedem zu. Auch mit dem Zug ist Gersfeld nach Umstieg in Fulda problemlos zu erreichen. Wer durch
unsere Helfer vom Bahnhof Gersfeld abgeholt werden mdchte, kann sich jederzeit unter 0177-410-
&= 9697 melden, um die Ankunftszeit mitzuteilen.
Durch Zuschisse verschiedener Krankenkassen sowie
durch Spenden von Privatpersonen und Firmen sind
wir auch in diesem Jahr wieder in der Lage, unseren
Teilnehmern die entstehenden Kosten fur das Gers-
feldtreffen zu erlassen. Auch Ausgaben fir An- und
Abreisen mit dem PKW oder Zug kénnen in Einzelfal-
len Gbernommen werden. Formlose Antrage an eines
der Vorstandsmitglieder sind jederzeit moglich.
FUr den Samstagabend (26.5.2018) haben wir in die-
sem Jahr erstmals ein ganz besonderes Abendessen
N A= flr alle Eltern und erwachsenen FA-Betroffenen (ab
Wenn das Wetter es zulasst, haben die Kinderbetreuer auch 18) eingeplant, flr das uns der neue Pachter des im
fiir dieses Jahr wieder Ausfliige in die Umgebung geplant. Gebaude der Stadthalle untergebrachten ,Schloss-
braus” direkt im Burgersaal die Tische festlich einde-
cken wird (spezielle Diat- oder vegetarische Winsche bitte
vorher mitteilen). Im Rahmen dieser Abendveranstaltung ' '
wird dann auch die Verleihung der diesjahrigen Ehrenaus- '
zeichnung stattfinden. Flir Themenvorschlage und Fragen
zu den Vortragen und Gesprachsrunden sind wir wie immer
sehr dankbar - entweder auf dem freien Feld des Ruckant- Y (R
wort-Abschnitts oder per eMail an ,ralf.dietrich@fanconi.de* . f = =
bzw. ,birgit.schmitt@fanconi.de“. Auch Uber telefonische An- ; B
meldungen oder Anregungen unter 02308-2324 freuen wir WPy, 7B =
uns. HERZLICHEN DANK wie jedes Jahr an unsere Sponsoren, (@ % %
die vielen freiwilligen Helfer und Helferinnen sowie unser Kin- |-\ G @ | pram——_ 3
derbetreuerteam um Jutta, Jirgen, Elisa, Mario, Nane, Patrick, e sberall in Gersfeld wird das Ortsbild auch am
Riccarda, Franzi und Simon. Marktplatz durch schmucke Fachwerkhduser geprégt.
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Mit den besten GrifRen und Wiinschen im Namen von
Vorstand und Geschéaftsfuihrung

inre und eure - Ralf Dietrich uwna  Birgit Schmitt

Ein herzliches Danke- Bitte teilen Sie uns hier Ihre Anregungen und Winsche flir das
schén fir die freundliche bevorstehende Treffen in Gersfeld mit:

Unterstltzung unserer

Treffen an:

| KKH

Kaufmannische
Krankenkasse

ABK

Die Gesundheitskasse.

(Forderung nach § 20c SGB V)



