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Eschau, 04. April 2007

Einladung zum FA-Familientreffen mit Arzte- und Wissenschaftlergesprachen
vom 11.05. bis 13.05.2007
in der Jugendherberge Nottuln, St. Amand-Montrond-Str. 6, 48308 Nottuln

Unser FA-Familientreffen in Nottuln bietet die seltene Gelegenheit fir Fanconi-Andmie-Eltern
und betroffene Erwachsene, mit anderen FA-Familien zusammenzutreffen, sich auszutauschen
und im personlichen Kontakt mit weltweit filhrenden Arzten und Wissenschaftlern am
runden Tisch tber die Behandlung und Erforschung der Fanconi-Anamie zu sprechen.

Ihre Teilnahme bereits zugesagt haben der aus Deutschland stammende Arzt und Fanconi-
Anamie-Forscher Prof. Markus Grompe von der Oregon Health Science University (OHSU) aus
Portland/Oregon, die Fanconi-Andmie-Knochenmarktransplanteurin PD Dr. Margret McMillan
von der Universitat Minneapolis, der Fanconi-Anamie-Arzt, Forscher- und Knochenmark-
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transplanteur Dr. Wolfram Ebell von der Charité - Humboldt-Universitat Berlin, der FA -
Krebsforscher Prof. Ruud Brakenhoff von der Freien Universitat Amsterdam, die FA-Forscherin
Kornelia Neveling von der Universitat Wirzburg, sowie die maligeblich an dem FA-
Krebsvorsorgeprojekt mit der Uni Amsterdam beteiligte Arztin Dr. Eunike Velleuer von der
Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf und die ebenfalls beteiligte Zahnarztin Astrid Weiner
aus Witten/Herdecke.

Das Treffen beginnt am Freitag, den 11.05.2007 gegen 14 Uhr mit einem BegriRungsprogramm
und Einteilung der Zimmer und endet am Sonntag, den 13.05.2007 nach dem Mittagessen.
Wahrend des Treffens werden freiwillige Kinderbetreuer mit den Kindern die Gegend
erkunden, Freizeitmdglichkeiten ausnutzen und Spal3 haben.

Vor allem auch neue FA-Familien mdchten wir auf diese ganz besondere Moglichkeit des
Erfahrungsaustausches aufmerksam machen. Schwerpunkte unserer Gesprachsrunden werden
sein: 1.) weitere Verbesserungen bei Knochenmarktransplantationen fir FA vor allem in den
USA und Europa; 2.) neue Ansatze fir die Erforschung wirksamerer Medikamente bei FA;
3.) MaRnahmen zur Verbesserung der Krebsvorsorge bei FA; 4.) die Bedeutung von HPV-
Schutzimpfungen besonders flr FA-Patienten; 5.) Fortsetzung der Suche nach den noch
unentdeckten Fanconi-Anamie-Genen und 6.) Internationale Erfahrungen und Einschatzungen
zur Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik.

Wie auch im vergangenen Jahr wird unser Fruhjahrstreffen, das erneut in der Nahe von Minster
stattfindet, von Mitarbeitern der Firma LexisNexis unterstitzt. Durch verschiedene
Spendenaktionen konnten sie es ermdglichen, dass auch in diesem Jahr die Ubernachtung und
Verpflegung in der Jugendherberge fir die Familien kostenlos angeboten werden kann. Falls
Sie Unterstlitzung bei der Beteiligung an den Anreisekosten bendétigen, geben Sie bitte Bescheid.

Die Jugendherberge Nottuln liegt in einem weitlaufigen Park unweit des historischen Stadtkerns.
Allein der komplett erhaltene barocke Ortskern aus dem Jahr 1750 wére Grund genug, Nottuln zu
besuchen. Doch auch die Natur der Baumberge und zahlreiche Burgen und Schlésser in der
naheren Umgebung bieten vielfaltige Ausflugsmdoglichkeiten.

Familien, die mit dem Zug anreisen, kénnen an den Bahnstationen Appelhtlsen oder Dilmen von
einem Fahrdienst abgeholt werden. Bitte teilen Sie auf der Anmeldekarte mit, wann Sie an
welchem Bahnhof ankommen werden. Die Anfahrt mit dem Auto gestaltet sich am einfachsten,
indem Sie von der A43 kommend auf die B67 fahren. Eine Wegbeschreibung wird nach der
Anmeldung noch zugeschickt.

Wir freuen uns auf méglichst viele Anmeldungen von altbekannten sowie neuen FA-Familien und
FA-Betroffenen.

Im Namen von Vorstand und Geschaftsfuhrung der Deutschen Fanconi-Anamie-Hilfe e.V.

Birgit Schmitt



