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30 Jahre
Deutsche Fanconi-Anamie-Hilfe e. V.

Liebe Familien, liebe Freunde und Unterstutzer der Deutschen
Fanconi-Andmie-Hilfe e. V.

Das ,Corona-Jahr” 2020 - Was fur ein Jahr!

2020 sollte aus ganz anderem Grund ein besonderes Jahr werden: Genau vor 30
Jaohren wurde unser Verein ,Deutsche Fanconi-Anédmie-Hilfe e. V.“ gegrindet. Sechs
Familien in Deutschland, deren Kinder an Fanconi-Anédmie erkrankt waren, schlossen
sich 1988 zu einer Interessengemeinschaft zusammen. Diese Gemeinschaft ist die
Wurzel unseres Vereins. Eigentlich wollten wir in 2020 gemeinsam mit Ihnen dieses
Jubildum feiern. Wir hatten uns schon so sehr auf gemeinsame Tage beim jéhrlichen
deutschen FAmilientreffen gefreut... Und dann kam alles ganz anders!

Trostlich ist, dass sich unsere anfanglich groRen Angste, dass FA- Patienten
besonders stark von COVID-19 betroffen sein konnten, nicht zu bewahrheiten
scheinen. Auch unsere FA-Freunde weltweit berichten dhnliches, dass, obwohl mit dem
Coronavirus infiziert, sich nur milde und ,normale” Verldufe zeigten. Das erleichtert
uns sehr! Vermutlich mag das auch an besonderen Vorsichtsmalnahmen liegen unter
der Einhaltung von verstarkten Schutzvorkehrungen. In diesem Sinne winschen wir
allen FAmilien weiterhin viel Kraft und Durchhaltevermogen, bis sich die Situation

mit moglichen Impfungen und/oder passenden Theropien verbessert und sich der
Alltag wieder normaler anflhlen kann.

Das diesjahrige Jahresheft Projekt Lebensmut” bietet Ihnen wieder einen Zuwachs in der
Einblick in die Welt der Fanconi-Anédmie und zeigt, wie wir uns als .
Patientenvertretung flir die Belange und das Leben unserer Kinder, Geschaftsstelle!
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit FA einsetzen. Es soll aul3er- g g
dem diejenigen unter Ihnen, die noch kein Mitglied oder Férdermitglied
unseres Vereins sind, von unserer engagierten Arbeit Uberzeugen.

"Projekt Lebensmut” gibt Ihnen als Spender und Forderer einen Einblick,
welche Frichte Ihr Engagement tragt und welche Themen weiterent-
wickelt werden muUssen. Danke, dass Sie uns Freunde und Partner sind,
dass Sie uns helfen, an der richtigen Stelle zu wirken im Kampf gegen
diese komplexe Erkrankung, im Erreichen von mehr Lebensqualitdt und
Lebensmut.

Marleen Schmitt arbeitet seit

Ein herzliches Dankeschén an alle, die hieran mitwirken! Mai 2020 als Assistentin der
e GeschaftsfUhrung bei der

Deutschen FA-Hilfe. Ein Bericht

; q é . Uber sie ist auf der ndchsten
‘2/ Seite zu lesen.
Kontakt:

marleen.schmitt@fanconi.de
oder 0151157 543 19

Christine Krieg
GeschaftsfUhrerin der Deutschen Fanconi-Andmie-Hilfe e.V.



Fanconi-Anamie hat viele Gesichter
GESCHICHTEN AUS DEM LEBEN MIT FA

"Meine Zeit ist jetzt!"

Als ich mit 6 Johren mit FA diognostiziert wurde, sagten
Mutter ,Seien Sie glUcklich, wenn lhre Tochter 12 Johre
schockierenden Worte haben wir nicht aufgegeben.
und niedrige Blutwerte begleiteten mich wéhrend meiner Kindergarten- und
Schulzeit. Mit 17 begann ich eine Ausbildung zur Hotelfachfrau. Nach 1% Jahren musste
ich in eine Teilzeit-Ausbildung mit 6 Stunden wechseln, da ich sehr houﬁg mit Infekten zu k&mpfen haotte.
Fertig mit der Ausbildung arbeitete ich 6 Jaohre im Servicebereich verschiedener Hotels in Deutschland
und in der Schweiz. Wahrend dieser Zeit wurde ich haufig krank, was wohl an einer permanenten
Uberbelastung lag.

2016-2018 besuchte ich erneut die Schule und absolvierte den Betriebswirt fUr Hotellerie und Gastronomie.
Wieder angestellt in einem Hotel merkte ich, dass ich mich haufiger krank fUhlte. Dauerhusten, stdndige
Mudigkeit, viel zu unregelmaBige und lange Arbeitszeiten fUhrten dazu, dass ich mir einen Bdrojob suchte.
Kurz darauf wurde ich mit Asthma diognostiziert. Mein Immunsystem und meine Energie gingen den Bach
herunter, da ich immer mehr Probleme mit der Luft hatte. Die Kraft, zur Arbeit zu gehen, fehlte mir und ich

| die Arzte zu meiner
wird"“. Trotz dieser
Meine Schwerhorigkeit

ware am liebsten den ganzen Tag im Bett liegen-
geblieben. Leider wurde mir eine Arbeitszeitverklr-
zung verweigert und auch eine besprochene
Beforderung erhielt ich nicht. Nach einem Jaohr wurde
mir klar, dass ich dort nicht langer bleiben konnte, da
ich sehr viele Fehlzeiten hatte. Um neuen Lebens-
willen und Energie zu tanken, beantragte ich eine
Reha. Uber Weihnachten und Silvester 2019/2020 war
ich funf Wochen auf der Insel Féhr und erlernte mein
Selbstvertrauen und meinen Mut wieder.
Jetzt bin ich 29 Jaohre alt und arbeite inzwischen
: Teilzeit bei der Deutschen FA-Hilfe. Mein Arbeits-
AL N BTNV [RIeTe I IV A By M ISP AR I |\ feld ist meiner Belastbarkeit angepasst und
meine Zeit gekommen, in der ich.an mich“den!<en seitdem geht es mir viel besser. Friher dachte ich
A i und nur d"‘* Hdlfte erledigen kann®. Seid immer, ich muss anderen beweisen, dass ich trotz FA
abseits der Arbe|‘t mal faul und lasst alles andere alles schaffen kann und nicht aufgeben darf. In den
steften L.m.d lleigen., e S L?ben. RS , vergangenen Jahren habe ich gelernt, dass man
Gesundheit ist wichtiger. Dafir musst ihr kein
S htechE = Eavissan hobenl ogch mot ;Chwoch werden darf und e§ Menschen
gibt, die einen auffangen und unterstutzen.

Der mutige Weg des Kolibris%

Wir sind Familie Alkan aus NRW. Wir haben zwei wundervolle
Madchen. Unsere kleine Tochter Reyyan Yade (geb. 01.07.2014)
zeigte schon wahrend der Schwangerschaft, dass sie ein ganz
besonderes Madchen ist. Arzte aus den unterschiedlichsten
Bereichen (Gynakologie, P&diatrie, Neonatologie sowie
Humangenetik) wussten nicht, was sie haben konnte...

Nach langer Suche hiel} es: ,Sie suchen nach einem Kolibri, wir
werden niemals herausfinden was ihr Kind hat. Es ist ein
Gendefekt, den man in der Medizin noch nicht erforscht hat!*
Wir sollten uns damit abfinden und die einzelnen Handicaps
behandeln lassen. Letztendlich haben wir den Humangene-
tiker gewechselt. Frau Dr. Krei3 der Uniklinik Bonn hatte die
Idee, unsere Tochter auf FA zu testen. Mit 28 Monaten hatten

wir dann endlich eine Diagnose flr unsere Reyyan! e Fomilie Alkan
_Januar 2020 _




Einerseits haben wir einen Lebensabschnitt mit
Angsten und Sorgen begonnen, doch andererseits
haben wir eine wundervolle herzallerliebste Arztin

Dr. Velleuer kennengelernt! Sie hat uns aufgefangen,
gemeinsam gehen wir nun unseren Weg.

Nach einjahriger Danazol-Theropie zeigte sich, dass
wir doch eine Knochenmarktransplantation machen
mussten. Wir entschieden uns fur die Uniklinik in Ulm
und kénnen nur Bestes berichten. Das gesamte Team
dort arbeitet mit Herz und Seelel

Im November 2018 sind wir nach Ulm ins Elternhaus
gezogen. Zuruckgelassen haben wir den Papa und die

grolle Schwester, die kurz zuvor ihre Einschulung hatte.

Einfach fiel uns dieser Schritt nicht, es war fUr die
gesamte Familie eine groBe Prifung. Professor Dr.
Schulz prophezeite uns eine Therapiedauer von 1-2
Jahren -welch lange Zeit mit Angst und Hoffnung! Im
Januar 2019 war dann ,Tag 0, der Tag, an dem Reyyan
ihre zu 90% genetisch passenden Fremdspender-
Stammzellen erhielt. Die Quarantanezeit ist nicht
einfach, jeden Tag hofft man aufs Neue, dass es keine
Hiobsbotschaft gibt! Gott sei Dank hat unsere Reyyan
alles so gut vertragen, dass sie bereits nach 7 Wochen
Isolation ins Elternhaus konnte. Von Ende Februar bis
Mitte Mai 2019 fanden dann noch etliche Kontroll-
untersuchungen in der Tagesklinik statt.

Dieses Bild entstand im Rahmen des Mundschleimhautkrebs-
Forschungsprojektes bei einem Besuch in Dédnemark im Juli 2020
und zeigt v.Ln.r. Dr. Eunike Velleuer, Christina, Christine Krieg.

Reyyan kurz
vor der KMT

Was wir in dieser Zeit gelernt haben und
an alle Familien weitergeben wollen:
Haltet bitte, egal was kommt, egal wie
schwer es einem fallt, die Stimmung sowie
die psychische Verfassung des Betroffenen
immer so positiv wie nur moglich!lll Wenn
dies klappt, sieht man regelrecht von Tag zu
Tag die Erfolge der Therapielll Mit diesem
Text mochten wir Eltern und Patienten Mut
geben! In diesem Sinne wiinschen wir allen
Betroffenen eine rasche Genesung!
Moge der liebe Gott uns alle beschutzen!

"Ich versuche, mein bestes Leben
zu leben.’

Ich heile Christinag, lebe in Dadnemark, bin 31
Jahre alt und lebe mit FA. Ich wurde im Alter
von 14 Jahren diagnostiziert und mit 22 Jahren
transplantiert. Ich schatze mich glacklich, was
die FA betrifft, da ich neben dem Knochen-
markversagen nicht viele Probleme hatte. Das
Schwierigste fUr mich sind die psychologischen
Herausforderungen. Ich habe mich immer
anders gefuhlt, und es fiel mir schwer, Freunde
zu finden - oder das Bedurfnis nach Freunden
zu empfinden. Das hat mich dazu gebracht, in
meinen Zeichnungen und Illustrationen nach
meinem alternativen Universum zu suchen.
Dies ist also meine Art, GefUhle und Gedanken im

Allgemeinen zu verarbeiten. (Auf der nachsten
Seite ist eine Illlustration von Christina zu sehen)

In den letzten 5-10 Jahren habe ich jedoch viel an mir gearbeitet und versucht, offener fur Neues
zu sein. Dadurch habe ich einige groRartige neue Freunde gefunden. Zurzeit mache ich eine
Ausbildung als Fachkraft bei der Stadtverwaltung und ich hoffe, dass ich eingestellt werde, wenn ich

in etwa einem Jahr fertig bin.

Ansonsten gebe ich einfach mein Bestes, mich mit viel Musik, Kreativitat, Freunden und Familie zu
umgeben - und ich versuche, mein bestes Leben zu leben.



Bei dieser Illustration geht es darum, irgendwie dem Strom zu folgen, sich in
einem Strudel zu verfangen, aber nie wirklich hineinzupassen.

Es geht um Einsamkeit und darum, sich anders zu fuhlen, was viele FA's
sicherlich nachempfinden kénnen. Ich mag fliegende und schwimmende Tiere
und die einzigartige Kombination dieser beiden wegen ihrer sehr
unterschiedlichen Elemente.



Forschung & Wissenschaft
BURSTENABSTRICHE AN MUNDSCHLEIMHAUT BEI FA

Studie zu Burstenabstrichen an Mundschleimhaut beendet!

14 Jahre sind seit Beginn der Studie mit der Frage "Ist eine zuverlassige Mundschleimhautkrebs-
Friherkennung mittels nicht invasiver Burstenabstriche moglich?" vergangen. Endlich liegen die
Ergebnisse vor. Die Studie wurde in einem internationalen Fachjournal verdffentlicht. Das Ergebnis:
BUrstenabstriche zur Erstbeurteilung von Verdnderungen der Mundschleimhaut von Fanconi-Anémie-
Betroffenen sind aussagekraftig und sicher!

Hohes Risiko fur Schleimhauttumore bei FA

Betroffene mit Fanconi-Andmie (FA) haben im Vergleich zur
Durchschnittsbevélkerung ein stark erhdhtes Risiko, an Platten-
epithelkarzinomen (HNSCC) der Schleimhdute, insbesondere in
der Mund-/Halsregion, dem Kehlkopfbereich und der Speisréhre

400 in D sowie im Genital- und Analbereich zu erkranken. Bereits in jungen
: g.ooos_;&;n Jahren kénnen sich viele sichtbare Schleimhautverénderungen
eben mi

zeigen, darunter nicht krebsartige Lasionen nebst Tumorvor-
lGuferldsionen und invasiven Tumoren. Obwohl sichtbare

SR HOSASL BEVRLIESERSY M £ A Verdnderungen der Mundschleimhaut bei FA-Patienten haufiger
e ais b i L e e e bdsartig sind, als in der Normalbevdlkerung, ist dies jedoch
W oos % ldngst nicht bei jeder Veradnderung der Fall.

46 %

Durchschnittsalter bei Mund-/Halstumore HOUflge Vorsorgeuntersuchungen
65 Jahre Die erhohte Krebswahrscheinlichkeit fUhrt im taglichen FA-Leben
dazu, dass die Betroffenen besonders oft zu Vorsorgeunter-
suchungen gehen sollten, um bedenkliche Verdnderungen so
frihzeitig wie moglich zu entdecken.

Haufige schmerzhaofte Biopsien Erhéhung von Lebensqualitat durch Burstenabstriche
Bisher wurde dazu geraten, bei jeder ldnger Durch die robusten und sehr positiven Daten der veroffent-
bestehenden sichtbaren Verédnderung der  lichten Studie kann nun eine neue Vorgehensweise bei den
Mundschleimhaut bei FA-Betroffenen eine  Praventionsuntersuchungen eines FA-Betroffenen empfohlen
Gewebeprobe/Biopsie zu entnehmen, um werden: Jetzt kann zundchst eine Abstrichentnahme mittels

frihzeitig eine maligne Veranderung BUrste zur Erstbeurteilung erfolgen. Bei einem unauffalligen
erkennen zu kénnen. Daraus folgte, dass Testergebnis kann die Mundschleimhautverdnderung weiter
FA-Betroffene hdufig schmerzhaofte beobachtet werden. Bei zweifelhaftem oder positivem Test-
Biopsien aushalten mussten. Diese ergebnis sollten sich die Patienten direkt an einen FA-erfahr-
schrankten die Lebensqualitat der enen Experten zur weiteren Abkldrung wenden. Die Bursten-
Betroffenen und die Akzeptanz der abstriche sind von jedem Arzt einfach durchzuflUhren, Uber die
wichtigen Vorsorgeuntersuchungen Krankenkasse abzurechnen, nicht schmerzhaft und beliebig
deutlich ein. haufig anwendbar.

Unterlagen fur Ihren Arzt

Auf unserer Homepage finden Sie
ein Hondout, das zur Weitergabe
an lhren Zaohn-/HNO-Arzt gedacht
ist. Das PDF ké&nnen Sie sich unter
https://fanconi.de/medizinische-
informationen-zu-themen-der-
fanconi-anaemie/

herunterladen und ausdrucken.

Ein herzliches Dankeschdn an das gesamte
Team, das in all den Jahren so viel Energie zur
Durchfuhrung dieser groRen Studie aufbrachte -
allen voran Ralf Dietrich und Dr. Eunike Velleuer!

Der Link zur Studie (in englischer Sprache):
https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/
doi/10.1002/cncy.22249



BuUrstenabstriche "2.0" Der Weg in die tagliche Routine

Unsere Studie konnte also eindeutig zeigen, dass die Burstenabstrichmethode zur Voruntersuchung, ob
Biopsien wirklich notwendig sind, zuverlassig funktioniert. Eines der nachsten grollen Ziele muss jetzt die
Implementierung der Methode in den Zahnarzt- und HNO-Alltag eines FA-Betroffenen sein. Zur Erreichung
dieses Vorhabens haben die Deutsche FA-Hilfe und Dr. med. Velleuer erneut einen Antrag fur ein
anschlieBendes Forschungs- und Serviceprojekt beim amerikanischen FARF eingereicht. Dieses neue
Projekt, das ab Oktober 2020 fur drei Jahre l&uft, hat vier Saulen, die in der Grafik ersichtlich sind.

Inhalte der neuen Studie "Reducing the burden of squamous cell carcinoma in Fanconi anemia™

A Ziel ist es, die BUrstenabstrichmethode bekannt
“Reducing the burden of zu machen und die Arzt*innen auf die speziellen
BONREUR ChE o SO s Fsenl SSNEEE 0 FA-Bedurfnisse zu schulen. Hierfur entwickeln wir
Schulungsvideos und Trainingsmaterial. Auch
entsprechende Laborbedingungen muissen weltweit

o
§ o= é §, organisiert werden,
eS8 & o8 g = B Die in den letzten 14 Jahren entstandenen Daten
o< @ o F g c werden mit anderen Fragestellungen erneut
E s E 5 E e 2 analysiert. Beispielsweise, welche Faktoren im
i '§ = _g" - E E Lebensstil eventuell auch eine Rolle bei der
ﬁ S % £ 5 = - Krebsentstehung der Mundschleimhaut spielen.
W s o o i =0 C FA-Betroffene sollen zukUnftig moglichst auch

selbst ein monatliches ,Praventions-Mund-
Screening’ mit Dokumentation durchfUhren. Auch
hierfr produzieren wir Trainingsmaterial, ein
Video und eine App.

D Im Einverstdndnis mit den Patienten fUhren wir
Ubrig gebliebene Proben der letzten Jahre weiteren
wissenschaftlichen Fragestellungen zur
Krebsentstehung bei FA zu. HierfUr kontaktieren wir
Forschergruppen weltweit und suchen
Kooperationspartner.

Dieses Projekt ist das grofite jemals
geférderte Projekt des amerikanischen
"Fanconi Anemia Research Fund® (FARF)!

Das neue Forschungsprojekt ist somit sehr umfang-
reich und hat ein Kostenvolumen von knapp 900.000
Dollar fur die gesamte Laufzeit von drei Jahren.

Der FARF hat die Deckung von 80% dieser Kosten
zugesagt - damit ist dieses Projekt das Grolte jemals
gefordertel Das unterstreicht die Wichtigkeit und
hohe Dringlichkeit eines Fortschritts beim Thema
JPravention von Mundschleimhautkrebs bei FA",

20% der Kosten, also etwa 180.000 € trégt die
Deutsche FA-Hilfe. Das ist ein groB3er Betrag fur
unsere kleine Patientenvertretung, den wir nur durch
Spenden decken kénnen. HierfUr sind wir nach wie
vor auf |lhre Hilfe angewiesen!

Drehtag an der Medizinischen Hochschulg
Hannover (MHH) fir Schulungsvideos fur Arzt*innen
und Betroffene

W’"’”’ ;m;‘




Kleine Burste - gro3e Wirkung:

"FA-Screening Kit" in Planung!

Die groBBe Wahrscheinlichkeit FA-Betroffener, an Mund-/
Halstumoren zu erkranken, bedarf neuer Vorgehensweisen
fUr eine praventive Versorgung, deren Implementierung in den
arztlichen Alltag beschleunigt werden muss. Ein kleiner
Boustein des bereits geschilderten neuen Projektes mit
diesem Ziel ist die Erstellung von "FA-Screening Kits".

Wir méchten sowohl Betroffene als auch Zahn- und Hals-
Nasen-Ohren-Arzt*innen mit solch einem Kit ausstatten. Es

|:>. informiert Uber die Risiken der Krankheit und die

medizinischen BedUrfnissee der Betroffenen,

|;> erklart die Anwendung und
motiviert, diese Methode als zusatzliche Hilfe im

arztlichen Alltag einzusetzen.

Service-Angebot zum direkten Handeln Erstellung von "FA-Screening-Kits"
Das Kit soll relevante Inhalte bieten und die sofortige Wir méchten 300 FA-Screening-Kits fur Arzt*innen
Umsetzbarkeit ermoglichen. Erreichen wollen wir (Zahn-und HNO—Arzte, Mund-Kiefer-Gesichts-
dies durch: chirurgen) und 300 Kits fur Betroffene und deren
« Drei zielgruppenorientierte Schulungs- und Fomilien herstellen. Die Gesamtkosten betragen
Trainingsvideos 57.940 Euro wovon cao. 12.000 Euro aus bereits
« Kurzgefasste Informationsmaoppen vorhandenen Spenden gedeckt werden kénnen.
« Geeignetes Dokumentationsmaterial FUr den Restbedarf von 46.000 Euro suchen wir
« Einem ,Einsteigerset” an BUrsten + Laborzubehdr noch engagierte UnterstUtzer und Spender.
+ Motivierende Berichte von Patienten, die bereits
im Rohmen unseres Forschungsprojektes Das Infoblatt fUr dieses Teilprojekt "FA-Screening
frUhzeitig diagnostiziert und operiert werden Kits" liegt Ihrer Post bei, kann auf der Homepage
konnten - und nun ohne groBle Einschrénkung ihr heruntergeladen werden und wird Sie auch in der
Leben weiterfUhren kénnen nachsten Info-E-mail erreichen.
« Begleitung und Beratung von Betroffenen und
inrer Arzt*innen Helfen Sie bitte mit,

Unterstltzer und Spender zu finden.

Selbstscreening & Krebsvorsorge der Vulva

Die erhdhte Wahrscheinlichkeit bei FA, dass Plattenepithelzellen des Korpers Krebs entwickeln, fuhrt
haufig zu Tumoren in der Mund-/Halsregion aber auch in andere Regionen des Kérpers, wie etwa der
Vulva. Mit der reguldren gyndkologischen Vorsorgeuntersuchung bei Frauen werden diese Tumor-
entstehungen oft bereits im Frihstadium entdeckt und behandelt. FUr weibliche FA-Betroffene ist es
somit sehr wichtig (!), diese Untersuchungen beim Gyndkologen mindes-
tens einmal jéhrlich durchzufdhren. Optimal ware zusaétzlich eine
regelmaBige Selbstinspektion des Vulvabereichs (ab ca. 18 Jahren), da
man auch hier Verénderungen der Haut sehr gut sehen und bei
Auffalligkeiten oder Verdnderungen (Stellen kénnen roéter, dicker,
empfindlicher, rauher... sein) frihzeitig zum Facharzt gehen kann.
Nehmen Sie Kontakt zu uns auf, wenn Sie Fragen haben und melden Sie
sich zu unseren virtuellen FA-Runden ,Women only* an, um mehr Gber
die Selbstinspektion zu lernen und zu erfahren.

: Plattenepithelzellen sind auch im Analbereich des Korpers zu finden.
\ ‘ A a = Auch sie neigen durch FA erhéht zum Entarten.
Von daher ist eine regelmaBige Kontrolluntersuchung auch dieses
Bereichs fur alle FA-Betroffene wichtig!



Seid bereit, fur Euch zu kdmpfen!
EIN INTERVIEW MIT PASCAL AUS DER SCHWEIZ

Pascal, wie war das damals, als du und dein Bruder
mit FA diagnostiziert wurden?

lch war sieben und mein Bruder zehn Jahre alt, als
nach einer ,normalen” Grippe unsere Blutwerte zu
schlecht blieben. Als sich diese nicht stabilisierten,
wurden wir ins Kinderspital ZUrich Uberwiesen und
mussten einige Tests Uber uns ergehen lassen.
Irgendwann haben sie uns auch eine Knochen-
markprobe genommen und dabei herausgefunden,
dass wir beide Fanconi-Andmie haben. Unseren
Eltern wurde damals gesagt, dass wir vielleicht
zwanzig Jahre alt werden.

Als Kind ist man sich zum GlUck dieser begrenzten
Lebenserwartung nicht so sehr bewusst. Ich glaube,
fUr unsere Eltern war es viel schlimmer. Aber je dlter
ich wurde, umso bewusster wurde mir der schlechte
Zustand meiner Gesundheit. Domals bestand der
einzige Hoffnungsschimmer in Oxymetholone (ein
mannliches Hormon), auf welches mich domals Ralf
Dietrich von der FA-Hilfe aufmerksam gemacht
hatte. Die Blutwerte verbesserten sich allmahlich.

Als du erwachsener wurdest - wie bist du mit dem
Wissen, FA zu haben, umgegangen?

Ich fand schlielich dank der Hilfe eines damaligen
Gemeinderatmitglieds eine Lehrstelle als Bau-
zeichner. Je mehr ich begann, auf meinen eigenen
FlUssen zu stehen, desto mehr setzte ich mich
gezwungenermalen mit meiner eigenen Vergdng-
lichkeit auseinander. Mir war es immer wichtig, mein
eigenes Geld zu verdienen, etwas zu erreichen und
aktiv zu sein - trotz allem zu leben. Seit meinem 20.
Geburtstag ist jedes Jahr, welches ich erhalte, ein
Geschenk, und ich erflllte mir Schritt fUr Schritt, aber
konsequent, meine Traume. Als ich etwa 14 Jahre alt
war, nahm mich mein Onkel mit seiner Harley auf
eine kleine Ausfahrt mit. Von dem Moment an war
mir klar, dass ich mir mit 30 meine eigene Harley
kaufen werde. Mit 26 habe ich den
Motorradflhrerschein gemacht. Und zu meinem 30.
stand die Maschine dann tatséchlich auf dem Platz.

Das klingt ja alles sehr
entspannt und fast wie ein normales Leben...?
NatUrlich war es nicht immer einfach, positiv zu
bleiben. Es gab Momente, wo ich mir das Leben
nehmen wollte, einfach damit ich den Zeitpunkt
bestimmen kann, an dem ich sterbe und nicht die
Krankheit. Aber ich hatte in den Situationen zum
Gllck gute Begleitung von Therapeuten und von
meiner Mutter, die fUr mich die beste Freundin und
Mutter in einem ist. Heute bin ich tatsdchlich 37
Jahre alt, obwohl ich zusatzlich gegen die Neben-
wirkungen der lebenserhaltenden Medikamente, die
ich die letzten 20 Jahre einnehmen musste, kdmopfe.

Bei mir wurde im Herbst 2019 ein Lebertumor ent-
deckt. Obwohl die Arzte einmal mehr meinten, es
gdbe fUr mich nur noch lebensverldngernde MaB-
nahmen und den Frdhling widrde ich nicht mehr
erleben, habe ich mir gleich nach der Diagnose ein
KTM790 Adventure Motorrad gekauft, um damit
nach der erfolgreichen Behandlung auf Reisen
gehen zu kénnen. Ich bin heute bereits seit einem
Jahr Uberwiegend zuhause. Denn ich kann wegen
meines Tumors, meine Medikamente nicht mehr
einnehmen. Alle vier Wochen erhalte ich eine Blut-
transfusion, die mir wieder neue Lebensenergie
spendet. Ich denke, dass die momentane Coronao-
Zeit viel Ruhe in die Gesellschaft bringt und den
Menschen FreirGume gibt, Uber ihren Lebensstil
nachzudenken. Auch das hilft mir, dass ich durch
diese neue lebensbedrohliche Situation nicht in
Panik verfalle.

Woher nimmst du diese Kraft und Gelassenheit?
Glucklicherweise habe ich im Frihling 2019 meine
Verlobte kennengelernt. Sie ist Naturheilproktikerin
und ich denke, dass auch sie mit ihren zusdtzlichen
Therapieansatzen dazu beigetragen hat, dass sich
der Tumor innerhalb kldrzester Zeit um das Vielfache
verkleinerte. Unser Ziel ist es, nach der erfolgreichen
Tumorbehandlung gemeinsam mit unseren Motor-
raddern auf Reisen zu gehen. Wir bleiben optimistisch
und bauen uns gegenseitig immer wieder auf.
Unsere gemeinsamen Ziele geben uns viel Energie.



Wurdest du uns ein Beispiel geben, welche Art

Ziele du meinst?

Entscheidend ist, dass ich mich beschaftige und
mich auf das konzentriere, was mir Spall macht. So
plane ich z. B. eine Tinyhouse-Siedlung in der
Schweiz zu bauen und lasse mich derzeit zum Coach
ausbilden.

Du holst dir also die Kraft und den Optimismus
durch deine zukunftigen Ziele...

Nicht nur. Wie gesagt, wird es dann doch mal
schwieriger, zehre ich Kraft und Lebensenergie von
meinen vergangenen Motorradreisen, die ich
zusoammen mit meiner Harley gemacht habe.

Es gab da eine Motorradreise, die alles in mir
verdnderte. Bei einer mehrtdgigen Tour durch
C)sterreich, Slowenien, Kroatien und ltalien zurlck in
die Schweiz leuchtete plotzlich eine Warnlampe in
meinem Cockpit auf, und ich wusste genau, was dies
bedeutete. Ich fuhr also in die ndchste Werkstatt.
Aber leider hatten die Mechaniker dort kein
Interesse, mein Harley-Motorrad zu reparieren,
klarten jedoch ab, wo ich ein Ersatzteil bekommen
konnte. Sie fanden einen Alternator fUr meine
Maschine auf der anderen Seite Osterreichs. Ich
nahm die Herausforderung an und machte mich,
immer mit dem Wissen im Hinterkopf, dass meine
Maschine jederzeit stehen bleiben kdnnte, auf
direktestem Weg in Richtung Ersatzteil.

Allerdings gab es dann doch ein paar Umwege:
Nachdem ich einem heftigen Unwetter ausweichen
musste, war die Strecke ndmlich plotzlich dreimal

so lang, wie ursprunglich geplant. Aber ich erreichte,

.
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wenn auch mit rauchendem Alternator, die Werk-

statt. Die Leute dort waren supernett und hilfreich
und tauschten, obwohl sie eigentlich schon Feijer-
abend hatten, das Teil an meiner Harley noch om
selben Abend aus. Nach all den unerwarteten

Anstrengungen hatte ich vor, direkt zurlck in die
Schweiz zu fahren und die Reise frihzeitig zu
beenden.

Aber am ndchsten Morgen traf ich an der Tankstelle
auf eine kleine Gruppe Motorradfahrer und kam mit
ihnen ins Gesprach. Sie schwarmten von Slowenien
und rieten mir, meine Zeit zu nutzen und doch noch
eine Tour zu machen. Diese spontane Begegnung
und die Begeisterung der mir fremden Motorrad-
fahrer schafften es, mich zu motivieren. Wenig spater
bog ich in Richtung Slowenien ab. Von da an begann
eine sehr schdne Reise mit wunderbaren Begegnun-
gen und genialen StraBen, welche auch mal im
Nirgendwo endeten. Ein Erlebnis, von dem ich
gerade in der jetzigen Zeit immer noch zehre, und
von dem ich noch viel erzdhlen kénnte.

Das war ein kleiner Einblick in mein Leben, klein, weil
ich noch viel mehr erzéhlen kénnte.

Meine Bitte an euch alle in schwierigen Situationen:
Werdet nicht mUide und seid bereit, fUr euch zu
kampfen, ihr seid es wert!

ERSTES SCHWEIZER TREFFEN DER FA-FAMILIEN

Am 10.10.2020 trafen sich 4 FA-Familien
in einer Waldhutte zu einem halb-
tagigen Treffen. Es war ein erster
Schritt, den wir alle gemeinsam
gemacht haben. Ein Schritt in eine
Zukunft, in der wir nicht mehr alleine
sind. Dank der Hilfe von Christine
Krieg, die eine Schweizer WhatsApp-
Gruppe erstellt hatte, konnte ich
endlich meinen langgehegten
Wunsch, Schweizer FA-Familien

zusammenzubringen, erflllen. Es war mir eine Riesenfreude zu sehen, wie sich alle offen aufeinander

zubewegt haben und sich so kennenlernen und austauschen konnten. Das Treffen hat mir gezeigt, wie
wichtig es ist, dass wir solche Treffen haben und uns gegenseitig unterstitzen kénnen. Ich hoffe, mit
diesem Treffen den Grundstein fur weitere gelegt zu haben. Auch wenn die Zeit etwas kurz war und ich
sehr gerne lGnger mit den Einzelnen gesprochen hatte, war es ein sehr gelungenes erstes Treffen. Ich
mochte mich ganz herzlich auch bei Gina fur die Mitorganisation bedanken. Auch mdchte ich mich ganz
speziell bei allen Eltern, Brudern, Schwestern und "Fanconianern” fUr den Mut, sich zu zeigen, bedanken.

DANKE! pascal Isliker, www.fanconi-Schweiz.ch



Fanconi-Anamie im Blick

GRUNDLAGEN & EINBLICKE
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Endokrionologie - die Lehre von den Hormonen

Wir alle kennen den wichtigen Einfluss von Hormonen auf unser
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tégliches Leben. Fast alle Funktionen unseres Kérpers werden a

uns wachsen (Wachstumshormone) und mehr Muskeln bekommen J
(Testosteron). Sie leiten die Pubertat ein (Sexualhormone) und [ "

durch diese - meistens sehr kleinen - MolekUle gesteuert. Sie lassen | “ \

kodnnen unseren Korper in Stresssituationen in Alarmbereitschaoft
versetzen (Cortison, Adrenalin). DarUber hinaus sind sie fUr einen
Jsreibungslosen Alltag der Zellen® wichtig, da sie das allgemeine
Gleichgewicht wie z. B. der Elektrolyte aufrechterhalten (Schild-

drdsenhormone, NebenschilddrUse).

Seit einigen Jahren rlcken die Hormone mehr und mehr in den
Fokus bei der Betreuung von FA-Patienten. Untersuchungen haben
ergeben, dass ungefahr 80 % aller untersuchten Individuen mit FA
Abweichungen in mindestens einem Hormonsystem haben.

Haufig ist es jedoch nicht mit einer einfachen
Blutentnahme getan. Manchmal muissen
sogenannte Funktionstests durchgefluhrt werden,
um zu prufen, wie der Korper auf entsprechende
Botenstoffe reagiert. Insbesondere sollte bei
Minderwuchs auf die Wachstumshormonachse
geachtet werden. Sollte z.B. ein Wachstumshormon-
mangel festgestellt werden, so ist eine Substitution
dringend angeraten. Hinweise auf eine erhéhte
Tumorinzidenz bei Substitution von Wachstums-
hormonen liegen derzeit nicht vor.

DarUber hinaus zeigen viele Individuen mit FA einen
milden Schilddrisenhormonmangel und einen
niedrigen Vitamin-D-Status, welche in jedem Fall
ausgeglichen werden sollten. Auch die Steuerung
des Stresshormons Cortisol kann bei FA
beeintrachtigt sein.

Mehr und mehr rlckt auch die Puberté&t sowie die
Entwicklung der sekundéren Geschlechtsorgane in
den Fokus der Betreuung von FA-Betroffenen.

Da die Geschlechtshormone neben der normalen

Lebenserwartung bei FA
Interessant zu lesen: "Beeinflussende Foktoren
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Eine regelmaBige Abklarung der
Hormonsysteme sollte Bestandteil der
johrlichen Check-up-Untersuchungen
bei FA sein.

Pubertatsentwicklung noch andere Aufgaben - wie z.
B. den Knochenhaushalt - haben, ist die Substitution
entsprechend fehlender Hormone von weitreichen-
der Bedeutung.

Ganz anders ist die Therapie mit Androgenen
(Oxymetholon) oder verwandten Produkten (z. B.
Danazol) zur Stabilisierung der Blutwerte zu sehen.
Obwohl diese Therapie nun sehr erfolgreich seit
mehr als 60 Jahren durchgefUhrt wird, kennen wir
immer noch nicht den biologischen Wirkmechanis-
mus. Zudem werden im Vergleich mit einer téglich
vom Korper produzierten Dosis bei einer solchen
Medikation deutlich hohere Dosen eingenommen,
sodass hier auf Nebenwirkungen sehr genau
geachtet werden muss (z. B. Leberwerte, Fettstoff-
wechsel, Pubertatsstatus).

Eine gut eingestellte Balance der hormonellen
Achsen kann die Lebensqualitat von FA-Betrof-
fenen deutlich erhéhen. In Begleitung eines
Facharztes ist eine Angst vor Hormontherapie
unbegrindet. Dr. med. Eunike Velleuer

Selbstregistrierung im FA-Register!

Warum ist es wichtig, sich im FA-Register

]

der Lebenserwartung bei FA (PDF)"
https://fanconi.de/medizinische-informationen-
zu-themen-der-fanconi-anaemie/

Lebenserwartung

Nach 2010

an der Med. Hochschule Hannover unter
Leitung von Prof. Dr. Kratz zu registrieren?
Gerade bei seltenen Erkrankungen ist die
BUndelung von Daten essentiell. Je mehr
———— erfasste FA-Betroffene, desto aussage-
kraftiger sind die Forschungsergebnissel

Kontakt-E-mail: FA-GPOH1@mh-hannover.de



Vitamin D - wichtig fur FA-Betroffene?

Warum haben FA-Patienten, die aus der gleichen Familie stammen -

also dieselben Eltern haben und dieselbe Mutation tragen -

haufig einen unterschiedlichen klinischen Verlauf und Fehlbildungen?

Diese Unterschiede sind zellbiologisch mit einer unterschiedlichen

L pigenetik” erklarbar. Unter Epigenetik® wird im Wesentlichen eine
Beschreibung verstanden, wie die genomische DNA verpackt ist. Je nachdem,
wie sie verpackt ist, werden verschiedene Gene aktiviert und Eiweille
produziert. Wie die Gensequenz wird auch ein Teil der Epigenetik vererbt.

‘Die Epigenetik Jedoch ist die Epigenetik im Gegensatz zur Gensequenz
ist das Fachgebiet der Biologie, beinflussbar und damit veranderbar. Wichtige positive
das sich mit der Froge befasst, Emﬂussf?ktpreh der Eplgeneuk”smd z.B. ,Lebensstil-

i Faktoren® wie eine gesunde Ernéhrung, Bewegung und
welche Foktoren die Vitamin-Supplementation. Einer der wichtigsten beein-

Aktivitat eines Gens und flussenden Faktoren der Epigenetik ist Vitamin D,
damit die Entwicklung der Zelle welches direkt mit der DNA interagiert.
zeitweilig festlegen.” Mehrere Studien konnten zeigen, dass Vitamin D

ungeféhr 850 Genregionen aktiv verandert.
Quelle: Wikipedia

Erschreckenderweise zeigten sich in einer Untersuchung (https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32397406/),
dass mehr als Dreiviertel von FA-Patienten (21/27 = 77,8%) zu wenig Vitamin D in ihrem Korper haben
(25-OH-Vitamin D3 < 20 ng/ml). Dies ist ein deutlich héherer Prozentsatz als in der Durchschnitts-
bevolkerung, in der nur ca. 15% Vitamin D-Level< 20 ng/ml zeigen. Warum FA-Patienten deutlich haufiger
Vitamin-D-defizient sind, ist bislang nicht untersucht. Grundsatzlich kann hier ein unterschiedlicher
Lebenswandel von FA-Patienten ursachlich sein (weniger Sonnenexposition, spezielle Erndhrungsgewohn-
heiten mit der Neigung zu kleineren und leichteren Mahlzeiten und seltener zu fettigem Fisch).

Daher sollte jeder FA-Patient auf seinen Vitamin-D-Status achten und bei einem zu niedrigen Spiegel
eine entsprechend ausreichende Substitution durchfihren. Ein guter Vitamin-D-Status ist ein 25-OH-

Vitamin-D3-Spiegel zwischen 30 und 60mg/dL. Dr. Eunike Velleuer & Prof. Dr. Carsten Carlberg

Auf dem virtuellen FAmilientreffen referierte Prof. Dr. Carlberg zu diesem Thema. Der ausfuhrliche und
sehr gut verstandliche Video-Vortrag steht demnachst 6ffentlich zur Verfigung!

Vitamin-D-Bildung & Aufnahme

Die korpereigene Bildung von Vitamin D erfolgt durch UVB-
Sonnenlichtbestrahlung der Haut und leistet im Vergleich

zur Zufuhr Uber die Nahrung den deutlich gréReren Beitrag
fUr die Versorgung.

Die Vitamin-D-Bildung in der Haut durch Sonnenlicht (UVB-
Strahlen) ist abhéngig von Breitengrad, Jahres- und Togeszeit,
Witterung, Kleidung, Aufenthaltsdauer im Freien sowie dem
Hauttyp und auch der Verwendung von Sonnenschutzmitteln,
die die kdrpereigene Produktion vermindern.

Die Orientierungswerte fUr die Dauer der Sonnenbestrahlung in
Deutschland fUr einen Erwachsenen lauten: In sechs Monaten
pro Jahr, pro Tag ein Viertel der Kérperoberflache (Gesicht,

i @ 2% Hande und Teile von Armen und Beinen) zwischen 12 und 15 Uhr
@ . ,.'@ é““g @@ je nach Hauttyp und Jahreszeit S bis 25 Minuten der Sonne
aussetzen.

https://www.dge.de/wissenschaft/weitere-publikationen/fags/vitamin-d/

Einen informativen Artikel zum Thema Sonnenschutz bei FA gibt es auf unserer Homepage zu lesen:
"Wenn die Sonne lacht: Vitomin D tanken und Haut schutzen’
httos://fanconi.de/wp content/uploads/2020/07/Artikel_Sonnenschutz.pdf



FA International

GLOBALES NETZWERK DER FAMILIEN

Weltweite digitale Vernetzung

Durch die Coronakrise fanden alle wichtigen Treffen, die durch den FARF organisiert werden, in einem
virtuellen Format statt. Auch wenn ein persdnliches Treffen einerseits viel schdner gewesen ware, da der
Austausch untereinander kaum stattfand, registrierten sich bei den einzelnen Veranstaltungen wesentlich
mehr FAmilien fr eine Teilnahme. So konnten auch Betroffene und FAmilien den Vortrdgen zuhoéren und
einen aktuellen Stand der unterschiedlichen Themengebiete erfassen, die sonst keine Mdglichkeiten

haben, die weite Anreise in die USA zu bewdltigen.

‘Internationales FAmilien-
treffen” im Juni 2020 mit
mehr als 200 registrierten FA-
Familien weltweit

2020 mit mehr als 700 Teil-
nehmern aus aller Welt

. ZFA

\ PR ot

[ . Connecting Fanconi Anemia Patients
and Professionals Across Europe

1. virtuelles FA-Europatreffen!

Ursprunglich war das erste FA-Europatreffen far
den April 2020 terminiert und musste aufgrund der
Coronakrise auf den 4. September 2020 verschoben
werden bzw. letztendlich in einem virtuellen Format
stattfinden. Zehn Londer nahmen an dem 4-
stindigen "Start-up-Meeting" teil. Vorab hatte jede
Vertretergruppe eines Landes einen umfang-
reichen Fragebogen ausfullen mUssen, der Fragen
zU einzelnen Bereichen enthielt, wie z. B. die
Versorgung in verschiedenen medizinischen
Bereichen (Diagnostik, Humangenetik, Trans-
plantation, Zohn/HNO-Arzte, Gentherapie etc).
Uber die Ergebnisse der einzelnen Lander wurde
berichtet und jedes Land konnte kurz seine
Situation erléutern. Anhand dieser Ubersicht
wurden gemeinsame thematische Schwerpunkte
der FA-Gruppen herausgefiltert, die verbessert
werden mussen:

« Klinische und psycho-soziale Unterstdtzung

« Screening fur Mundschleimhautkrebs

« Ubergang zur Erwachsenenbetreuung
Im ndchsten Schritt bildeten sich zwei Arbeits-
gruppen, um Uber Umsetzungsmaoglichkeiten zu
diskutieren. Gruppe 1 beriet Uber die Themen
"Pravention, Uberwochung, Frdherkennung und
Behandlung des Plattenepithelkarzinoms bei FA".

‘Internationales Wissenschaftler-
und Arztetreffen' im September

-
TR
6‘9‘\6'\ 20 MEETING FOR ADULTS

20 WITH FANCONI ANEMIA

Special events at this year's Meeting for
Adults with Fanconi Anemia

‘Intern. Treffen der FA-
Patientenvertretungen”im
Oktober 2020 - ca. 10 Lander
waren vertreten.

Das 20. "Internationale
Treffen der FA-
Erwachsenen’ fand im
Oktober 2020 statt.

Gruppe 2 beriet Uber "Fragen zum Blutkrebs und
Optimierung der Versorgung". Viele |deen kamen
zusammen, auch dardber, wie in Zukunft zur Zeit
noch bestehende Grenzen gemeinsam Uberwunden
werden kénnen.

Ein weitere wichtige Frage des Treffens war, ob die
Grdndung der europaischen FA-Gruppe als
Verband oder als Stiftung erfolgen sollte. Mark de
Groot (Mitglied der niederldndischen FA-Gruppe als
Teil des VOKK und Vater einer FA-Tochter)
schilderte die Vor- und Nachteile der beiden
Varianten. Letztendlich entschied das Gremium,
dass der Sitz von FA-Europe in den Niederlanden
sein solle und die Grindung einer Stiftung
eingeleitet wird.

Was ist die gemeinsame Vision von FA-Europe?
Was will die Gruppe erreichen?

Die Vision ist ein gleichberechtigter Zugang zu
optimierter Versorgung fur Menschen in ganz
Europaq, die von Fanconi-Andmie betroffen sind.

Welche gemeinsame Mission hat die Gruppe?
Wie will man die Vision erreichen?

Die europdische FA-Gruppe mochte z.B. FA-
Patienten, Arzte und Wissenschaftler in ganz
Europa miteinander verbinden. Sie méchte als
Vermittler bei der Beschaffung von finanziellen
Mittel fungieren, sowie die Zusammenarbeit der
Forschung und medizinischen Infrastrukturen
férdern.

Dieses erste virtuelle Treffen konnte ldngst nicht
alle Punkte und Fragen klaren - wir werden weiter
an den Treffen teilnehmen und berichten!



Einblicke ins Vereinsleben

ERWACHSEN & FA - MITEINANDER EIN

Beirat der erwachsenen FA-Betroffene

noyE

e

Unsere ersten Beiratstreffen bestanden anfénglich vorwiegend
aus virtuellen Online-Meetings. Im September diesen Jahres
trafen wir uns das erste Mal persénlich.

UnterstUtzen & begleiten

Wir bieten aktive Teilnahme an Online-Meetings, Seminaren/ Webinaren

und engagieren uns bei der neu gegrundeten FA-Euro

Weiter unterstUtzen wir den Verein bei der Ideenfindung und Durchsetz-

ung von Veranstaltungen wie Aktionen, Treffen und Ru

Ebenso beteiligen wir uns an der Mitgestaltung und Weiterentwicklung
der Homepage & Flyern, Listen, Formularen sowie Dokumenten und
Ubernehmen Aufgaben wie Artikel verfassen und Korrekturlesen.
Daneben mdchten wir auch unsere Unterstltzung bei Terminen an-

bieten, den persénlichen Kontakt weiter pflegen und si

Austausch von allgemein anfallenden Fragen fur alle da oder haben
immer ein offenes Ohr fUr eure Situationen aus dem Leben mit FA.

Wir far uns!
Einige von euch haben uns bereits bei der Arzteliste geholfen. Eure Klinikadressen und Ansprechpartner
helfen anderen, die mitunter anstrengende Suche nach einzelnen Fachdarzten zu erleichtern. Wir sind auf
euch angewiesen, um die Liste weiter zu fUhren und stdndig aktuell zu halten.

Die Arzteliste kann man hier herunterladen:

FACH STARKER!

n

Ende 2019 grdndete sich unser Erwachsenen-Beirat.
Er bestent mittlerweile aus vier Mitgliedern: Christin
(34), Marleen (29), Pascal (37) und Christian (26).

Bereits im Kindesalter wurde bei uns die Fanconi-
Andmie diagnostiziert. Wir méchten euch mit unseren
Erfahrungen unterstltzen und mit Rat und Tat zur
Seite stehen. Wir sind keine Arzte oder Wissenschaftler,
dennoch haben wir Gber die Jahre viel gelernt und
kdénnen eigene Erlebnisse und gewonnene
Erkenntnisse einbringen.

Wir alle haben schwere und schone Zeiten erlebt und
konnen eure Gefuhle nachvollziehen. Wir kbnnen euch
auf eurem weiteren Weg begleiten und mdchten mit
Ermutigungen neue Krafte mobilisieren.

pa-Organisation.

ndfahrten.

nd gerne zum

Unser Ziel: FA bekannter machen!

Wir alle wissen, dass diese seltene Erkrankung mehr
Aufmerksamkeit verdient, doher sind wir auch bei
"social-media" aktivl So sehen auch andere, wer
hinter der Fanconi-Andmie steht. Helfe uns, die
Krankheit bekannter zu machen und abonniere uns:

"Facebook”
https://www.facebook.com/
deutsche.fanconi.anaemie.hilfe
‘Instagram”
https://www.instagram.com/
deutsche_fanconi_anaemie/

©

https://fanconi.de/aerzte-und-spezialisten-fuer-fanconi-anaemie/



Wir sind jederzeit fur euch da:

| Christin Lau
Alter: 34 Jahre
Wohnort: in Schleswig-Holstein
Transplantiert: Ja (1992)
Motto: "Wenn du immer versuchst
normal zu sein, erfahrst du nie,

| wie besonders du sein kannst.”
2| E-mail: christin.lou@fanconi.de

FA-WhatsApp-Gruppen

Im Februar 2019 grindete sich die erste

| Marleen Schmitt

Alter: 29 Jahre WhatsApp-Gruppe fur Betroffene ab 18
Wohnort: in Bayern Jahren, in der sich Gleichgesinnte Uber ihre
Transplantiert: Nein Erfahrungen austauschen, sich gegenseitig
Motto: "Lass dich nicht unterkriegen, Mut machen sowie Schicksale und

sei frech, wild und wunderbar!” Informationen teilen. Mittlerweile gibt es

E-mail: marleen.schmitt@fanconi.de sogar funf unterschiedliche Gruppen und wir
freuen uns immer auf Neulinge!

| Pascal Isliker

Alter: 37 Jahre Welche FA-WhatsApp-

Wohnort; in der Schweiz Gru en aibt es?
Transplantiert: Nein PPEN 9 ’

Motto: "Das Leben hat uns eine seltene « Gruppe nur fur

Krankheit mit auf den Weg gegeben, erwachsene FA-Betroffene
um Uber uns hinaus zu wachsen.” « Gruppe nur fur FA-Betroffene
I E-mail: pascalisliker83@gmail.com ab 14 Jahren

« Gruppe nur fur erwachsene
weibliche FA-Betroffene

| .

{ ChrISthn Mandler « Internationale Gruppe fur
Alter: 26 Jahre erwachsene FA-Betroffene
Wohnort: in Sachsen-Anhalt « Internationale Gruppe fur alle
Transplantiert: Ja (2009) Mitglieder von FA-Familien

Motto: "Never give up and

belive in your dreamsl!”
P E-mail: christion.mandler276@gmail.com
|

Neuberufung des Wissenschaftlichen Beirats

Das wissenschaftlich-beratende Organ der Deutschen FA-Hilfe
wurde neu berufen. Wir freuen uns Uber die Unterstutzung von:

Prof. Dr. rer. nat. Heidemarie Neitzel, Berlin
Prof. Dr. rer. nat. Ruud Braokenhoff, Amsterdom
PD Dr. rer. nat. Holger Ténnies, Berlin

Prof. Dr. rer. nat. Martin Digweed, Berlin

Prof. Dr. med. Helmut Hanenberg, Essen
Prof. Dr. med. Alfred Bocking, Berlin

Prof. Dr. med. Stefan Biesterfeld, Mainz

Prof. Dr. med. Torsten Remmerbach, Leipzig
Prof. Dr. med. Detlev Schindler, Wlrzburg
Dr. med. Eunike Velleuer, Mbnchengladbach
Prof. Dr. med. Christion Kratz, Hannover

Dr. rer. nat. Reinhard Kalb, Wirzburg

Dr. med. Martin Schramm, DUsseldorf




Einblicke ins Vereinsleben

DER VEREIN - MITEINANDER EINFACH STARKER!

Neuwahl Vorstand & Rechnungsfuhrung

Turnusgemal wurde der Vorstand der Deutschen FA-Hilfe
bei der virtuellen Johreshauptversammlung am 24.10.2020
neu gewdhlt. Im Amt bestatigt wurden:

» Birgit Schmitt, Eschau (Mutter einer FA-Betroffenen)

Informieren & vernetzen
"Virtuelle FA-Runden"
sind digitale Treffen zum Austausch

untereinander. In 2021 wird es haufiger
solcherlei Runden zu bestimmten

e Reiner Sartorius, Bonnigheim (Vater von 2 FA-Betroffenen)

» Gabriele Windham, Eschau (Tante einer FA-Betroffenen)

« Derya Oztirk, Krefeld (Cousine eines FA-Betroffenen)

» Flavio Canonicao, Porza/CH (Vater von 2 FA-Betroffenen)

» Axel Hack, Schleswig-Holstein (Vater einer FA-Betroffenen)
Erneut wurde Birgit Schmitt zur Rechnungsfihrerin gewahlt.
Sie arbeitet bereits seit 20 Jahren in diesem aufwandigen
Ehrenamt! Wir danken dem gesamten Vorstand fur die
Bereitschaft, dieses Ehrenamt wieder anzunehmen!

Themen geben!

"fanconi.de"

Unsere Homepage wird regelmaBig
erweitert und aktualisiert!
"E-mail-Infobriefe”

werden mehrmals im Johr verschickt
und enthalten viele aktuelle
Informationen rund um FA.

‘Facebook-Gruppe’

ist eine geschitzte Gruppe, die man
nur sieht, wenn man darin
aufgenommen ist.

"Schatzebuch®

Hierin sind Geschichten von Men-
schen und Familien mit Fanconi-
Andmie festgehalten. Schicken Sie
lhren Beitrag ein und bereichern Sie
den FA-Schatz an Erfahrungenl!

Herzlichen Dank fur deine
wertvolle Arbeit und alles
Gute, liebe Conny!

Cornelia Sowa-Dietrich

scheidet nach Uber 30 Jahren
FA-Arbeit fUr den Verein aus dem
Vorstand aus. Auch sie war damals
Grindungsmitglied, und hat die Deutsche FA-Hilfe
aon der Seite von Ralf Dietrich und weiteren Mit-
streitern Uber die Jahrzehnte hinweg aufgebaut.
Intensiv hat sie all die Jahre die FA-Familien in
Deutschland mit Karten und Packchen erfreut
und all ihre Sorgen mit Herz & Seele begleitet.

Erstes virtuelles deutsches FAmilientreffen!

Am 14. & 15.11. war es soweit - wir waren sehr aufgeregt, ob la

auch alles klappen wirden bei diesem ersten Online-Meeting, '

das sich Uber zwei halbe Tage erstreckte. Knapp 100 Personen A 4

waren angemeldet und horten die vielen interessanten Vortrage. a
=

Herzlichen Dank an die wunderbaren Referenten und Mitwirken-
den, die sehr viel an aktuellen, aber auch grundlegenden
Informationen zur Fanconi-Andmie anboten. n‘
Herzlichen Dank an die FA-Betroffenen und FAmilien die bereit 1 " '4'5
waren, sich auf das neue Format einzulassen. Unser Fazit; Auch %
wenn ein virtuelles Treffen nie eine persdnliche Begegnung ersetzen L
kann, war dies doch eine sehr gute, schéne und bereichernde Zusammenkunft!

Starken Sie sich und lhre Patientenvertretung & werden Sie Mitglied!

Gemeinsam sind wir stark, Was tun wir fur Sie? i 4 _“% E
denn jedes Mitglied macht die  « Wir sind ein Bindeglied zwischen Arzten & - ';J r‘-
Stimme fur FA lauter! Ihre Wissenschaoft '.:.:'I‘.‘j' :l"ﬁ
Mitgliedschaft hilft mit, dass o Wir setzen uns aktiv fur FA-Forschung ein o &E-I
die Interessen von FA- + Wir beraten und vernetzen Betroffene & deren LT e
Betroffenen gesehen und Familien Ehf_:l' ._':

wahrgenommen werden. o Wir vertreten FA-Interessen weltweit



LEBENS

UNTERSTUTZEN. HELFEN. BEGLEITEN. STARKEN.

Wie schafft man es, trotz FA nicht dauerhaft zu verzweifeln?

Es braucht Mut. Lebensmut. Uberlebenswillen.

Es braucht Unterstutzer und Helfer, damit man nicht verloren geht.

Und es braucht Spendengeld, damit FAmilien und Betroffene Ansprechpartner haben, domit die Stimme
fur FA lauter wird, FA-Interessen in den Gremien vertreten werden und aktiv weiter geforscht werden kann!

Postbank Stuttgart
IBAN: DE79 6001 0070 0151 6167 00
BIC: PBNKDEFF

Seit kurzem ist es moglich, die Deutsche FA-Hilfe
bei einer Facebook-Spendenaktion auszuwahlen!
Bitte nutzen Sie dieses Online-Tool, um Spenden

(I> Uber "Betterplace”: https:// far unsere Vereinsarbeit zu sammeln.

www.betterplace.org/de/projects/19547

‘:> Einkaufen und OHNE Mehrkosten
spenden! Keine Registrierung, sicher

So kann man z. B. anstelle von Geburtstags-
geschenken zugunsten unseres Vereins um
Spenden bitten.

Mon-Profit auswihlen x

0 Q, Facebook durchsuchen

W Spendenaktionen

und sehr unkompliziert: https://
www.wecanhelp.de/fanconi-anaemie

i Deutiche Fancori-Asbmie-Hille e

_:T‘E Dieser QR-Code leitet

=> @

-.:.-_'l. apt Zuollunseren Herzlichen Dank an alle Personen,
E= .:‘_‘i. Spendenmdglichkeiten! Familien und Vereine, die uns

Eﬁfﬁ in 2020 unterstutzt haben!
s Ben

271990,38€ von "asaf" Associazione Svizzera per UAnemia di Fanconi

Einen ganz besonderen Dank richten wir an den Schweizer FA-
Verein "asaf’ unter der Leitung von FA-Familie Canonical Durch
ihren groBartigen UnterstUtzerkreis in der SUdschweiz ist es uns
maoglich, unser internationales Mundschleimhautkrebs-Forschungs-
projekt finanziell fortzufUhren. Zwischen 2013 und heute kam die
unglaubliche Spendensumme von 271.990,38€ zusammen!
Herzlichen Dank, Familie Canonico, fUr eure unermudliche Energie
und das Engagement zugunsten der FA-Forschung, auf die alle
FAmilien weltweit so dringend angewiesen sind.

j

—

Anlasslich unseres Vereinsjubildums
L haben wir ein Blchlein mit alkohol-
Deutsche . freien kreativen Getrankerezepten
F A Fanconi-Anémie- kreiert! Es hat 52 Seiten und kostet 5,-€.
e Hilfe e.V. Der Erlés in Hohe von 2,50€ pro Buch
landet in unserer Spendenbox!
Vielleicht ware das ein nettes Geschenk

fUr Freunde, Kollegen oder Verwandte?
Bestellen: marlen.schmitt@fanconi.de




