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FA-FAMILIENTREFFEN AN Fanconi-Ansmie- am Samstag 13. November 2021
—_ Hilfe e
13. November 2021 von 13 - 18... Uhr )
Sa STORUNGEN DES REPARATURMECHANISMUS BEI FA UND DESSEN FOLGEN
" 1810 |nhalt des Vortrags: Grundlagen der FA, wie bspw. des ,FA-Pathways" und des
.13 ljjhr Uhr gestérten Reparaturmechanismuses bei FA; aktueller Stand bei der Erforschung
Elnsif'leg& FA-FORSCHUNG GENTHERAPIE von Ursachen fur die erndhte Krebswahrscheinlichkeit bei FA und Ansdatze far
BegriBung 7, zukUnftige Therapien. Der Vortrag ist auf Englisch und wird Gbersetzt.
13.10 - 14.30 UHR 14.40 -16.00 UHR s I' Prof. Agata Smogorzewska, M.D,, Ph.D., FA-Forscherin an der Rockefeller University,
| New York City / Wahrend ihres gesomten Lebens ist die DNA einer Zelle stdndigen
. e ?‘ Stoffwechsel- und Umweltbelastungen ausgesetzt, die zu Schdden fUhren kénnen.
STORUNGEN DES GENTHERAPIE BEI FA - Wenn sie nicht kontrolliert wird, kann die daraus resultierende Instabilitdt des
REPARATURMECHANISMUS BEI WO STEHEN WIR HEUTE UND Genoms Krebs und eine Reihe anderer Erkrankungen ausldsen. Die Gruppe mit
und um Prof. Smogorzewskas Forschung zielt darauf ab, Wege zu erkunden, die
FA UND DESSEN FOLGEN WIE SIEHT DIE ZUKUNFT AUS? Organfunktionen schitzen und Krebs vorbeugen.
Prof. Agata Smogorzewska, M.D., Ph.D., Dr.rer.nat. Juan Bueren, FA-Forscher GENTHERAPIE BEI FA - WO STEHEN WIR HEUTE
FA-Forscherin an der Rockefeller- am Centro de Investigaciones UND WIE SIEHT DIE ZUKUNFT AUS? Sa
Universitat New York City, Leiterin des Energéticas Medioambientales y Inhalt des Vortraas: Was ist eine Gentheranie? 14.40
Internationalen FA-Registers (IFAR) Tecnoldgicas (CIEMAT), Madrid N 9s: pler Uhr

Uberblick Uber vergangene und laufende Projekte zur
Gentherapie bei FA; Chancen und Risiken von Gentherapie.
Der Vortrag ist auf Englisch und wird Ubersetzt.

Dr.rer.nat. Juan Bueren, FA-Forscher am CIEMAT, Madrid / Juan Bueren ist Leiter der
LEBEN MIT FA KREBSRISIKO BEI FA Abteilung fUr innovative hdmatopoetische Therapien am CIEMAT, dem Zentrum fur
biomedizinische Forschung Uber seltene Krankheiten (CIBERER) und ist Vorstandsmitglied

16.10 -16.30 UHR 16.40 -17.30 UHR der Europdischen Gesellschaft fir Gen- und Zelltherapie.
MEIN MOTTO? MIT DEM ERHOHTEN MEIN MOTTO? DAS LEBEN LEBEN!
DAS LEBEN KREBSRISIKO BEI FA UMGEHEN Annelie ist selbst von FA betroffen Annelie ist 35 Jahre alt und wurde in
LEBEN! LERNEN UND und berichtet aus ihrem Leben. DGUBSCTO”Q Q?EQhren- ;/OF ?th Jo:ren
G b t tet Si h wanderte sie mit ihrer Familie nac
WAS JEDER TUN KANN oﬁ;n,:emggr?l wortet sie aue 1??0 Russland aus. Dort eréffneten sie eine
Ui’\r deutsche Backerei mit Café.
Annelie Neufeld, FA-Betroffene, Dr. med. Eunike Velleuer, P&d. Hdmato-
Béckerei— und Café-Betreiberin Onkologm, HelIOS—KLInIk Krefeld Uﬂd MIT DEM ERHOHTEN KREBSRISIKO BEI FA UMGEHEN LERNEN
in Russland Christine Krieg, GeschaftsfUhrerin der UND WAS JEDER TUN KANN

Deutschen FA-Hilfe
Inhalt des Vortrags: Welche Krebsrisiken gibt es bei FA, welche Vorsorge-

untersuchungen sind wann sinnvoll, welche Schritte sollte man einleiten

D bei Verdacht auf Krebs; aktueller Stand des Forschungsprojektes
SELBSTKOMPETENZ AUSKLANG . "Reducing the Burden of SCC in FA”
1620 Dr.med. Eu»nike_\/glleuer ist Oberérztin_fUr »Kind_er—_umd Jugendmt_edizih
17.30 -17.50 UHR 17.50-18.00 UHR... U.hr an der Heliosklinik Krefeld. AuBerdem ist sie seit vielen Jahren wissen-

schaftlich tatig an der Cytopathologie im Uniklinikum DUsseldorf.

Christine Krieg ist FA-Mutter und seit 2019 GeschaftsfUhrerin der Deutschen FA-Hilfe.
WIE MACHT MAN OFFENE FRAGEN? Beide sind verantwortlich fUr das Forschungsprojekt "Reducing the Burden” zur

EINE MUND- ANSCHLIESSEND BLEIBT DER Erforschung von Mund-/Halstumoren von FA-Betroffenen.
? .
SELBSTINSPEKTION: ZOOMRAUM GEOFFNET ZUM WIE MACHT MAN EINE MUNDSELBSTINSPEKTION? S
AUSTAUSCHEN FUR ALLE, ' 1720 « g
DIE MOGEN Selfempowerment - was kann ICH fGr MICH tun? y

Fabion Fellner FA-Betroffener oo o 0 RegelmaBige Vorsorgetermine bei den Arzten sind wichtig. Uhr 4
lebt in Bavern ' ' Dennoch gibt es auch zur Vorsorge von Mundschleimhautkrebs

Y W Moglichkeiten, wie ich mir selbst helfen kann, damit ein Verdacht auf

Krebs so frihzeitig wie moglich ausgerédumt werden kann.

Fabian ist selbst von FA betroffenen. Er ist 27 Jahre alt und lebt in Bayern. Fabian
praktiziert bereits seit einigen Jahren eine regelmaBige Mundselbstinspektion. In
seinem Vortrag erlautert er wie und warum er diese macht.

Zwischen den Vortrédgen sind kleine Pausen geplant!
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FA-FAMILIENTREFFEN Fancont Anierie. am Sonntag 14. November 2021

e Hilfe €.V,
14. November 2021 von 10 - 13... Uhr )
So EINE NEUE KLASSIFIZIERUNG DER HAMATOLOGISCHEN ERKRANKUNGEN

10.10 BEI PATIENTEN MIT FA

10 Uhr
insti = Uhr inei h f den Studie hat ein wi haftliches T der MHH
Einstieg & n einer sehr umfassenden Studie hat ein wissenschaftliches Team der
Begrt’JBSng HAMATOLOGIE PSYCHOLOGIE ermittelt, wie hoch die Wahrscheinlichkeit u.a. bei FA ist, eine Leukdmie (MDS oder
AML) zu entwickeln, bzw. in welchem Alter ein gehduftes Auftreten zu beobachten
10.10 -10.50 UHR 11.00 -11.20 UHR ist. Aufgrund der Ergebnisse wird die Verwendung einer neuen Klassifizierung fuar

die Diagnose von gutartigen und bdsartigen hdmatologischen Erkrankungen bei
Patienten mit FA vorgeschlagen. Diese neuen Erkenntnisse sind sehr wertvoll fur die

EINE NE'L}E KLASSIFIZIERUNG FANCONI-ANAMIE - therapeutische Begleitung von nicht transplantierten FA-Patienten.
DER HAMATOLOGISCHEN HERAUSFORDERUNGEN Prof. Dr. med. Gudrun Goring ist leitende Oberdrztin am Institut fir Humangenetik der MHH und
ERKRANKUNGEN BEI ERFASSEN UND VERSTEHEN ist dort zusténdig fur Leukadmiediagnostik. Ihr wissenschaftlicher Schwerpunkt ist die
PATIENTEN MIT FA Genetische Instabilitét myeloischer Neoplasien.
Prof. Dr. med. Gudrun Goéhring, Lisa Guerra, Master-Studentin der FANCONI-ANAMIE - HERAUSFORDERUNGEN ERFASSEN UND VERSTEHEN
Institut fir Humangenetik an der Psychologie an der SRH Hochschule Der Alltag mit Fanconi-Andmie kann nicht nur kérperlich, sondern auch
Medizinischen Hochschule Hannover far Gesundheit in Gera psychisch sehr belastend sein, insbesondere fur Jugendliche und junge

Erwachsene, die vor schulischen, privaten oder beruflichen Herausforder-
ungen stehen. Fr. Schneider méchte gemeinsam mit uns innerhalb einer

Masterarbeit herausfinden, ob und welches Beratungsangebot hilfreich So
ware, um Betroffene in dieser Lebensphase zu unterstdtzen. Inhalt des
SOZIALRECHT BERATUNG Vortrags: Aufbau, Ziele und aktueller Stand der laufenden Masterarbeit, PJI'??
die im September begonnen hat.
11.30 -12.30 UHR AB 13.00 UHR Lisa Guerra, Master-Studentin der Psychologie an der SRH Hochschule
. far Gesundheit in Gera
EINFUHRUNG INS SOZIALRECHT INDIVUDUELLE
ND .
RECHTLICHlé NEUERUNGEN KURZBERATUNGEN So EINFUHRUNG INS SOZIALRECHT UND RECHTLICHE NEUERUNGEN
SOZIALRECHTLICHER N.30 Herr Wiedenmann betreut bundesweit Kinder und junge Erwachsene mit
FRAGEN Uhr lebensverklUrzenden Erkrankungen bzw. deren Angehdrige in sozialrechtlichen
Christian Wiedenmann, Rechtsanwalt und Fragen sowohl auBergerichtlich als auch im gerichtlichen Verfahren. Er halt
Fachanwalt fir Sozialrecht und Leiter der Herr Wiedenmann bietet kosten- regelmaBig Vortrége zu sozialrechtlichen Fragen fur Betroffene, Arzte und
EUTB-Beratungsstelle (Ergénzende unab- lose Kurzberatungen zu Pflegepersonal. Inhalt des Vortrags: EinfGhrung in allgemeine sozialrechtliche
hangige Teilhabeberatung) der Gesellschaft individuellen Fragen an. Fragen, z.B. zum Thema Pflegegeld, Schwerbehinderung und Reha.
fur Mukopolysaccharidosen e.V. Eine Anmeldung ist erforderlich! Christion Wiedenmann, Rechtsanwalt und Fachanwalt fUr Sozialrecht und
Leiter der EUTB-Beratungsstelle der MPS-Gesellschaft
Soab  INDIVUDUELLE KURZBERATUNGEN BITTE
AUSKLANG e GRUPPE 1300 SOZIALRECHTLICHER FRAGEN ANMELDEN!
o Uhr Kostenlose Kurzberatungen zu individuellen Fragen.
12.30 -13.00 UHR 13.10-14.30 UHR Anmeldung: marleen.schmitt@fanconi.de oder 01511 5754319
LETZTE FRAGEN, FA-BETROFFENE UNTER SICH GRUPPE: FA-BETROFFENE UNTER SICH (AB 14 JAHREN)
INFORMATIONEN UND (AB 14 JAHREN) ) . : ) . So ab
Diese offene Gespréchsgruppe ist ein Raum fir Gedanken und Fragen 13.10
FEEDBACK rund um die Themen Lebenssinn, Angste, mit chronischen Belastungen U.hr

oo . klar kommen... Die Gestaltung entsteht durch eure Fragen!
Dr. med. Christian Schafer, Chefarzt der

Klinik fir Psychiatrie und Psychosomatik, Dr. med. Christian Schafer, Facharzt fUr Psychiatrie und Psychosomatik. Seit

2012 ist er Chefarzt der Evangelischen Lukas-Stiftung, Klinik fir Psychiatrie,

ﬁ'ltenal'.irgA&d 76 Kult . Psychotherapie und Psychosomatik in Altenburg.
IC. phil. Ancrea cuger, Ru UI’WISS?D— Lic. phil. Andrea ZUger beschaftigt sich seit bald zehn Jahren mit dem
schaftlerin am Tumor-Centrum Heidelberg Thema Wiarde in der Gesundheitsversorgung und promovierte zum Thema

"Wirde om Lebensende’. Sie arbeitet als Kulturwissenschaftlerin am
Nationalen Centrum fGr Tumorerkrankungen in Heidelberg.

Zwischen den Vortrédgen sind kleine Pausen geplant!



