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FA zu haben, bedeutet manchmal, schwerwiegende gesundheitliche Probleme in der Kindheit
und im Jugendalter Uberstehen zu mlssen. FA ist jedoch schon lange keine Kinderkrankheit
mehr, denn in den letzten drei Jahrzehnten ist durch deutlich verbesserte Behandlungsformen
das Durchschnittsalter entscheidend angestiegen. Zudem gibt es auch immer wieder Betroffene,
die erst mit 30 oder 40 Jahren mit Fanconi-Anédmie diagnostiziert werden.

Es gibt wichtige beeinflussende Faktoren, die eine Rolle fUr die gesundheitliche Stabilitat von FA-
Patient*innen spielen, wie etwa der Lebensstil (Rauchen, Bewegung, Alkohol, Erndhrung,
Stressmanagement etc) oder in ganz besonderem Male das regelmdaBige DurchfUhren von
Vorsorge-Untersuchungen.

FUr alle Menschen steigt mit zunehmendem Alter das Krebsrisiko. FUr Menschen mit FA gilt das in
besonderer Weise, da sie eine eingeschrankte DNA-Reparatur haben. Die Wahrscheinlichkeit, an
Krebs (vor allem Tumoren der Regionen Mund, Rachen, Speiserdhre, Vulva und Anus) zu
erkranken, steigt bereits ab ca. dem 20.-25. Lebensjahr deutlich an.

Da Krebs nie von "heute auf morgen” entsteht, sollten die Betroffenen bereits als Jugendliche
bzw. sehr junge Erwachsene regelmaRig und engmaschig zur préventiven Krebsvorsorge gehen.
Sehr frUhe Krebs-Vorstufen kdnnen so rechtzeitig erkannt und noch gut behandelt werden.

SCHWERPUNKTE
FA-RELEVANTER GESUNDHEITSBEREICHE

Diese Ubersicht zeigt, an welche medizinischen Fachbereiche erwachsene FA-Patient*innen besonders denken sollten.
Je nach Alter, Vorgeschichte und individuellem Verlauf der FA sind es weniger oder mehr dieser Bereiche:

Zahn-Medizin HNO-Medizi
. iahrli i -Medizin
__ Hamatologie zﬁﬁgi“;'fi'}uiﬂffh’}g}?nﬁi[n 1x jahrlich (btw. haufiger bei bestehenden Veranderungen)
Regelmgf.s.l.gr;]el.Krc]) ntlrjollekr;.aller l?jlutwerte bzw. 4x jahrlich bei Untersuchung des Kehlkopfs und endoskopische Untersuchung
Kn:cnheﬁ m:al:;(se(zuurnFrLPhneerrllenensung bestehenden \{eranderungen :.' der Speiserdhre (siehe auch "Gastroenterologie”)
einer Leukamie) v, ‘._ ..' . N Gynakologie o
'0.' . Ke ot Regelmalige Krebs-Vorsorgetermine fiir Vulva,
‘e, ® o I Cervix, Anus und Brust (siehe extra Handout)
Hamatologie Se, .“‘ .
nach Knochenmark- ) 4 HPV-Screening
Transplantation e, PP L == jahrlich fur weibliche und
Nachsorge nach offiziellem "~. . " mannliche FA-Betroffene
Schema (incl. Kardiologie) Medizinische
e Vorsorge ® Proktologie/Urologie
Gastroenterologie ============= .. fRRmmmmmes (mannliche FA-Betroffene)
RegelmaRige Kontrolle der Leberwerte & fur erwachsene Regelmalige Krebs-Vorsorgetermine
jahrlich Ultraschall der Leber (haufiger unter FA-Patient*innen 'S fiir Anus & Penis
Androgentherapie) & 2 RRLLTTIN ..

o° Fertilitits-Medizin

mind. jahrliche Speiserdhrenspiegelung o
*

(siehe auch "HNO-Medizin") ““ ® .. Bei Kindewunsch sehr fruhg.eitige Eeratung
R K ‘., und Beglel_tung durch Gynakolog*in oder
Vitamin D-Screening R 4 .‘ KX N Kindenwunschzentrum
Zielspiegel des 25-OH-Vitamin-D- R : % KR .
Spiegels zwischen 30 und 60 ng/dI R X "‘ ‘ N _Dermatologle .
o . . Jahrliches Hautscreening
Orthopédie Psychologie Sozial-Recht
Alle 2 Jahre Knochendichte-  Begleitung bei psychischen  Gegebenenfalls Beratung fiir
messung (DXA) Belastungen, Depressionen, Schwerbehindertenausweis,
Angststdrungen, etc. Erwerbsunféhigkeit,
Vorsorgevollmachten etc. Quellen: www.krebs-pradisposition.de,

www.fanconi.org (FARF Clinical Care Guidelines
Sth Edition), www.fanconi.de

ARZTE & KLINIKEN KONTAKT
Gerne helfen wir lhnen bei der Vermittlung von Arzten und Kliniken, die bereits Erfahrungen mit Deutsche FA-Hilfe e.V.
der Behandlung erwachsener FA-Patient*innen haben bzw. wenn Sie eine Zweitmeinung durch christine krieg@fanconi.de

einen FA-Experten suchen. Unter https://fanconi.de/kontakt-aerzte-und-wissenschaftler/ finden
Sie u.a. eine Arzteliste, die regelmaBig aktualisiert wird. Bitte teilen Sie uns |hre arztlichen
Kontakte ebenfalls mit - zum Nutzen anderer FA-Patient*innen!



