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Einladung zum FA-Familien-, Arzte- und Wissenschaftlertreffen
vom 28. bis 30.10.2011
in der Jugendherberge Gersfeld, JahnstralRe 6, 36129 Gersfeld/R6hn

Ende Oktober veranstaltet unser Verein wieder ein bundesweites Treffen im schénen
Kneippkurbad Gersfeld. Interessierte Betroffenenfamilien mit inren Kindern, ihre Freunde und
Verwandte, ihre behandelnden Arzte sowie alle in der Fanconi-Anamie-Diagnostik und
Forschung tatige Wissenschaftler sind herzlich eingeladen. Neben Vortragen von fuhrenden
Experten werden wieder verschiedene Gesprachsrunden angeboten, in denen sich die Familien
kennen lernen und untereinander austauschen konnen. Die komplette Jugendherberge in
Gersfeld wie auch der sehr ansprechend gestaltete Birgersaal in der Stadthalle werden wie
bereits in den Vorjahren ausschliellich fiir unser Treffen reserviert sein.
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(- =" FuUr das Treffen haben unsere Kinderbetreuer wieder ein
reichhaltiges Programm ausgearbeitet, an dem die Kinder eine
GEFSfEld Menge Spald und die Eltern eine spurbare Entlastung fur die
Vortrage und Gesprachsrunden haben werden. Eine eigene
| Einladung fur die Kinder liegt bei. Das Treffen beginnt am Freitag,
e den 28.10.2011 gegen 16 Uhr mit einem gemiditlichen
Kaffeetrinken und Kuchenessen und endet am Sonntag, den 30.10.2011 nach dem
Mittagessen. Wem es nicht moglich ist, die ganze Zeit teilzunehmen, kann aber auch
jederzeit spater anreisen oder bereits friiher wieder fahren. Neben der Unterbringung in
der Jugendherberge steht auch ein ausreichendes Angebot an Pensionen und Hotels
aller Preisklassen und Kategorien zur Verfigung. Ein umfassender Gersfeld-Prospekt
mit Zimmernachweis kann bei uns angefordert werden. Auch fur Familien und
Einzelteilnehmer, die in Privatpensionen oder Hotels untergebracht sein werden, ist es
selbstverstandlich mdglich, an den Mahlzeiten in der Jugendherberge teilzunehmen.

Landkreis Fulda

Im Rahmen der Wissenschaftlervortrage und
der Gesprachsrunden werden uns wieder weltweit
fuhrende FA-Experten zur Verfiigung stehen, die
Uber die Grundlagen der Erkrankung sowie neue
Erkenntnisse in Behandlung und Forschung
berichten werden (siehe Programm). Als
besonders wohltuend haben die Teilnehmer der
vergangenen Treffen immer die Moglichkeit
erlebt, im persdnlichen Gesprach mit den
Fachkraften ohne Angst und Zeitdruck gezielte
Fragen zu stellen. Ein ganz besonderer Dank gilt
auch in diesem Jahr wieder allen unseren Referenten und Referentinnen, die auf
Honorarforderungen im Zusammenhang mit ihrer Teilnahme verzichtet haben.

Der Veranstaltungsort

Gersfeld liegt im Naturpark Rhon, etwa 20 km 6stlich von Fulda, sehr malerisch direkt
am Ful3e der Wasserkuppe. Mit dem PKW erreicht man Gersfeld tber die Autobahn A 7
- Wirzburg/Kassel. Wegen seiner relativ zentralen Lage innerhalb der Bundesrepublik
wird es bei freien Stral3en moglich sein, Gersfeld von jedem auch noch so entfernten Ort
_ Deutschlands innerhalb von maximal 6 Stunden
Autofahrt zu erreichen. Familien, die mit dem Zug

i anreisen, konnen in Fulda in einen sttndlich

¥ % abfahrenden Nahverkehrszug umsteigen, der nur
il \venige Minuten FuBweg von der Jugendherberge
entfernt halt. Wer die Natur liebt, kommt in Gersfeld
auf keinen Fall zu kurz. Eine wunderschéne
Landschatft inmitten von Bergen mit herrlichen
Wiesen- und Waldwegen ladt zu Erholung und
Spaziergangen an der frischen Luft ein. Ein gepflegter
Kurpark sowie eine gemiutliche Innenstadt mit vielen kleinen Gassen inmitten von
Fachwerkhausern hinterlassen spontan das Gefuihl, an einem sehr wohltuenden und zur
Entspannung einladenden Urlaubsort zu sein. Eine Anfahrskizze sowie weitere
Informationen lUber das bevorstehende Treffen erhalt jede teilnehmende Familie und
jede Einzelperson nach ihrer Anmeldung automatisch zugeschickt.




Ehrenauszeichnungen

Wir freuen uns sehr, auch 2011 in Gersfeld wieder Ehrenauszeichnungen an
Wissenschaftler und behandelnde Arzte verleihen zu konnen, die sich durch
herausragende Leistungen und Erfolge um das Wohl der von Fanconi-Anamie
betroffenen Kinder und Erwachsenen in besonderem Mal3e verdient gemacht haben.
Unsere diesjahrigen Preistrager werden Arzte und Wissenschaftler von den
Universitaten Wirzburg, Dusseldorf sowie der Charité — Universitatsmedizin Berlin sein.

Hintergrundinformationen

Als unsere Deutsche Fanconi-Anamie-Hilfe vor mehr als 20 Jahren zu den ersten
Familien- und Wissenschatftlertreffen einlud, waren noch viele der inzwischen geklarten
Fragen zur Krankheit ungelést.

So funktionierten Knochenmarktransplantationen, wenn tberhaupt, nur bei
gewebevertraglichen Geschwisterspendern aus der Familie ausreichend zuverlassig.
Die meisten FA-Familien ohne passendes Geschwisterkind in der Familie scheuten sich
verstandlicherweise vor einer Knochenmarktransplantation (KMT), da die
Uberlebensraten bei KMT’s von unverwandten Spendern noch unter 20% lagen. Diese
damals absolut beéngstigende Zahl hat sich Uber die letzten 2 Jahrzehnte grundlegend
geandert. Dr. med. Wolfram Ebell von der Charité Berlin wird als einer der weltweit
am meisten erfahrenen Knochenmarktransplanteure
fur Fanconi-Anamie dartber berichten, aufgrund
welcher Erkenntnisse und Fortschritte sich auch die
Erfolgsraten bei sogenannten ,Fremdspender-KMT’s*
zwischenzeitlich so stark gebessert haben, dass sich
heutzutage die allermeisten FA-Familien mit gutem
Gewissen und ohne allzu gro3e Angst fur ihr Kind zu
dieser Behandlungsform entscheiden kdnnen.

Entscheidend mitbeteiligt an der durchgreifenden Verbesserung der Transplantations-
erfolge von unter 20% vor 1990 auf Gber 90% nach 2010 waren und sind die
Forschungsarbeiten von Frau Prof. Dr. Heidemarie Neitzel und ihren Mitarbeitern und
Mitarbeiterinnen (ebenfalls Charité Berlin). Mit inrem weltweit federfiihrenden Verfahren
zur Leukadmie-Friherkennung bei Fanconi-Anamie konnten sie in hohem Mal3e dazu
beitragen, dass heutzutage keiner der in Berlin regelmé&fRig voruntersuchten FA-
Patienten mehr mit einer bereits ausgebrochenen Leukamie transplantiert werden
musste, was die Erfolgsaussichten in friheren Zeiten noch extrem einschrénkte.

Fingen 1990 die ersten gezielten Untersuchungen nach den genetischen Ursachen fur
die Fanconi-Anamie vor allem durch Forschungsprojekte in Kanada (Prof. Dr. Manuel
Buchwald) und den Niederlanden (Prof. Dr. Hans Joenje) gerade erst an, weil3 man
inzwischen seit vielen Jahren, dass sich hinter der Fanconi-Anamie ein ganzes
Netzwerk von verschiedenen Genen verbirgt, die in gesundem Zustand alle gemeinsam
korrekt funktionieren missen, damit die bei Fanconi-Anamie bekannten lebens-
bedrohlichen Einschrankungen nicht entstehen konnen. Prof. Dr. med. Detlev
Schindler (Wirzburg) und Prof. Dr. med. Helmut Hanenberg (Disseldorf /
Indianapolis) konnten auch im vergangen Jahr mit ihren diesmal unabhangig
voneinander forschenden Arbeitsgruppen erneut ein weiteres Fanconi-Anamie-Gen
identifizieren, das zu diesem wichtigen Gesamt-Genkomplex gehort.



Kosten

Dank einer finanziellen Forderung unseres Treffens durch die AOK ist es uns moglich,
den Familien nur einen Teil der in der Jugendherberge entstehenden Verpflegungs- und
Unterbringungskosten zu berechnen. Erwachsene: Ubernachtung und ganztagige
Nutzung von Jugendherberge und Birgersaal 9,00 €, Fruhsttick 4,00 €, Mittagessen
5,00 €, Abendessen 4,50 €. Kinder und Jugendliche bis 17 Jahre sowie Auszubildende:
Ubernachtung 5,00 €, Friihstiick 2,00 €, Mittagessen 3,00 €, Abendessen 2,50 €.

Kosteniibernahme

Bei Mitgliedern tibernimmt die Kosten fiir die Ubernachtung der Verein (allerdings nur
fur die Jugendherberge). Das Gleiche gilt fur Ubernachtungs- und Verpflegungskosten
fur die Kinder von Mitgliedern. Voraussetzung ist, dass der Mitgliedsbeitrag fir 2011
bereits verbucht ist oder an Ort und Stelle gezahlt wird. Die
Verpflegung der von Fanconi-Anamie betroffenen Kinder
AK sowie der an FA erkrankten Erwachsenen ohne festes
Einkommen ist auch fir Nichtmitglieder frei. Auch die
Die Gesundheitskasse. komplette Ubernahme aller Unterbringungs-, Verpflegungs-
und Fahrtkosten ist auf Antrag moglich (hierzu bitte vorab bei
einem der Vorstandsmitglieder telefonisch oder schriftlich melden). Bitte bringen Sie

nach Mdglichkeit eigene Bettwasche mit - (keine Schlafsacke). Fur einmalig 3,00 Euro
pro Person kann aber auch im Haus Bettzeug entliehen werden.

Anmeldung

Um der Jugendherberge die Teilnehmerzahl mitteilen zu kénnen,
geben Sie bitte per eMail oder Telefon Bescheid, ob Sie
teilnehmen werden. Auch Nachmeldungen sind noch méglich
unter 0177-410-9697. Wir freuen uns auf Sie und Euch! Ganz
herzlich bitten wir unsere Teilnehmer auch diesmal, einen
selbstgebackenen Kuchen mitzubringen!

Mit herzlichen Grif3en,
auch im Namen von Gabriele Heun, Reiner Sartorius, Derya Oztiirk
und Cornelia Sowa-Dietrich,

Ihre

Ralf Dietrich Birgit Schmitt

Geschaftsfiuihrung Mitglied des Vorstands

Tel: 02308/2324 oder 0177/410-9697 Tel: 09374/7884, Fax: 09374/902035

Email: ralf.dietrich@fanconi.de Email: birgit.schmitt@fanconi.de



