MEDIZINISCHE EMPFEHLUNGEN FUR 4/;\\ Pancont Andirie
FANCONI-ANAMIE-BETROFFENE IR b e

DARAN SOLLTEN JUGENDLICHE FA-BETROFFENE DENKEN WWW.FANCONI.DE

MIT FANCONI-ANAMIE
LEBEN LERNEN

Eine Diagnose mit Fanconi-Andmie dndert das Leben von Familien meist vollig. Einer ersten
Schockphase folgt meist die Neuorientierung in ein "Leben mit FA" FAmilien mUssen lernen, sich
auf ihre individuelle Situation einzustellen. Manchmal sind die gesundheitlichen
Herausforderungen der Kindheit und Jugend schwerwiegender, manchmal geringer.
GlUcklicherweise haben in den letzten drei Jahrzehnten verbesserte Behandlungsformen das
Durchschnittsalter von FA-Patient*innen deutlich erhdht. In den ersten Jahren nach Diagnose
mussen zunachst milde oder schwerere hdmatologische Probleme nebst der Versorgung von
eventuellen Fehlbildungen (wie beispielweise Daumenfehlstellungen, Herzfehlern, Probleme der
Ohren etc) bewdltigt werden.

FA ist eine lebenslange chronische Erkrankung, die erhéhte Krebsrisiken ab dem jugendlichen &
jungen Erwachsenenalter in sich tragt, unabhangig davon, wie sich die ersten Lebensjohre
darstellen. Ein "'milder” Verlauf der FA in der Kindheit lasst keine Schlussfolgerung fur die Zukunft
zu. Daher ist es wichtig, die Jugendlichen nach Mdglichkeit rechtzeitig in ihrer Gesundheits-
kompetenz zu starken und verantwortlich mit einzubinden.

Diesen Ubergang von Jugend in das junge Erwachsenenalter erleben wir immer wieder als sehr
groRe Herausforderung. FA-Patienten werden aus der Obhut der Kinderkliniken entlassen und
mussen sich ein neues medizinisches Versorgungsnetz in der Erwachsenenmedizin aufbauen.
Zusatzlich mdcehten sie sich von den Eltern unabhangig machen und ablésen. Sehr haufig fuhrt
das dazu, dass wichtige Vorsorgetermine nicht mehr oder zu sp&t durchgeflhrt werden.

Bitte denken Sie rechtzeitig daran, Ihr jugendliches Kind nach und nach mit einzubinden und
suchen Sie frUhzeitig Arzte in der Erwachsenenmedizin.

SCHWERPUNKTE
FA-RELEVANTER GESUNDHEITSBEREICHE

Diese Ubersicht zeigt, an welche medizinischen Disziplinen jugendliche FA-Betroffene besonders denken sollten.
Je nach Alter, Vorgeschichte und individuellem Verlauf der FA sind es weniger oder mehr dieser Bereiche:
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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!



