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Beitrage mit Verfassernamen stellen nicht unbe-
dingt die Meinung des Herausgebers dar.

©Copyright 2023 bei der Familienhilfe
Polyposis coli e.V.: Nachdruck ist nur mit Ge-
nehmigung der Familienhilfe Polyposis coli e.V.
gestattet - Belegexemplar erbeten. Jede Verwer-
tung auflerhalb der engen Grenzen des Urhe-
berrechtsgesetzes ist ohne Zustimmung der
Familienhilfe Polyposis coli e.V. unzuldssig und
strafbar. Dies gilt insbesondere fiir Vervielfalti-
gungen, Ubersetzungen, Mikroverfilmungen
und die Einspeicherung und Verarbeitung in
elektronischen Systemen.

Die Grundsatze fur die Verarbeitung von per-
sonenbezogenen Daten nach Einfithrung der
EU-Datenschutz-Grundverordnung (DS-GVO)
wurden beachtet.

Eva Schneider
Schwalbenstrafle 30
85521 Ottobrunn

7]
k7]
D)
c
.9
)
-
(4]
=)
P
(=2

Telefon: +49 - (0)89 - 502 05 06
E-Mail: e.schneider@
familienhilfe-polyposis.de

August 2023

Da die Selbsthilfegruppe sich selbst finanziert, werden von Institutionen und
fordernden Mitgliedern Spenden gerne entgegengenommen.

Spendenkonto:
Familienhilfe Polyposis coli e.V.
Raiffeisenbank Werratal-Landeck

IBAN: DE52 5326 1342 0005 7066 10
BIC: GENODEFIRAW

Besuchen Sie uns im Internet!

www.familienhilfe-polyposis.de




(7))
2
(D)
c
.9
—
==
(4]
=)
P
="

Inhait

Impressum
Vorwort

Endlich ...

Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Leitsatze der Familienhilfe Polyposis coli e.V.
Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Organigramm der Familienhilfe Polyposis coli e.V.
Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Nachruf auf Beate Schanzer

Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Vorankiindigung - 10. Wochenendseminar 2025
Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Prahabilitation bei Dickdarm- und Mastdarmoperationen —
entscheidender Baustein fiir eine rasche Erholung?
Prof. Dr. med. Tim Vilz

Medizinische Rehabilitation — wann, fiir wen und warum?
PD Dr. Reiner Caspari

Fasten und fastendhnliche Didten in der Krebspravention und -therapie
Dr. Robert Hiineburg, Prof. Dr. Jacob Nattermann

Diagnostik und Therapie der familidren adenomatosen Polyposis
erfordern eine interdisziplindre Behandlung auf héchstem Niveau
Dr. Markus Noll, Prof. Dr. Mia Kim

Immuntherapie bei Tumorerkrankungen im Rahmen eines Lynchsyndroms
Dr. med. Christoph Treese, PD Dr. med. Severin Daum

Neue Studie zu Polyposis an der Universitatsklinik Heidelberg
Team der Polyposis-Sprechstunde, Universititsklinikum Heidelberg

Vorstellung der Spezialsprechstunde fiir erbliche Darmkrebserkrankungen
an der Charité Campus Benjamin Franklin
Prof. Dr. Johannes Christian Lauscher, MHBA

Autoren aus Medizin und Forschung

Lass dich nicht unterkriegen, sei frech, wild und wunderbar!
Saskia Holst

Mein Weg mit FAP
llona Schulze-Pfennig

Leben mit dem Kock-Pouch
Susanne Korner

Adressen

Kontaktadressen

10

11

12

i[5

20

26

35

38

42

43

49

50

52

54
58
64



Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

nach drei Jahren Corona-Pandemie konnten im Frithjahr 2023 die Beschrankungen
weitgehend gelockert werden. Wir sind in der sogenannten ,Neuen Realitdt” ange-
kommen. Und interessanterweise unterscheidet sich diese nicht so sehr von der Nor-
malitit vor der Corona-Pandemie. Das Leben geht weiter und der Virus wird mit uns
bleiben oder wir werden mit dem Virus leben.

Dieses Akzeptieren einer ,Neuen Realitit” haben wir als FAP-Patienten alle schon
selbst erlebt, jeder auf seine eigene Art und Weise. Jeder hat seine eigenen Adjektive
zur Beschreibung dieser Erkenntnis: iberraschend, erschreckend, beangstigend, Mut
raubend und vieles mehr. Wen wundert dies bei der bekannten Prognose, dass wirk-
lich alle Polypen am Ende zu Krebs entarten?

Aber es gibt Hoffnung durch die Hilfe von engagierten und kompetenten Arzten.
Das primére Krebsrisiko im Dickdarm und Mastdarm kann durch das Anlegen ei-
nes Pouches ausgeschaltet werden. Dann verziehen sich die dunklen Gemiitswolken
und geben der Sonne wieder mehr Platz. Aber wie wir alle wissen, es konnen immer
wieder neue Wolken aufziehen.

In dieser Phase meines Lebens mit FAP lernte ich auf der Griindungsveranstaltung
der Regionalgruppe Rhein-Neckar im Dezember 1990 einen FAP-Patienten kennen,
mit dem ich nicht nur vom Krankheitsverlauf viele Gemeinsamkeiten hatte. In un-
seren Telefongesprachen gab es immer eine breite Vertrauens- und Verstandnisbasis.
Von ihm habe ich mir ein Zitat behalten, das ich immer wieder gerne verwende:

,,Stefan, durch alle medizinischen Mallnahmen kaufen wir uns Zeit,
wir bekommen Zeit geschenkt.”
(Burghard Schoch)

Ja, wir bekommen Zeit geschenkt, wir leben weiter, wir schauen in die Zukunft und
wir bauen auf die medizinisch / wissenschaftlichen Erkenntnisse der Zukunft zur
Behandlung unserer Krankheit. Unsere ,Neue Realitat”, die FAP wird bleiben, aber
wir bleiben auch und leben mit der FAP.

Und wieder sind es die engagierten und kompetenten Arzte, die uns helfen nach den
Stolpersteinen wieder aufzustehen. Dann kénnen wir die nachsten Schritte gehen.

Stefan Schmitt
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Endlich...

konnten wir uns wieder direkt ins Gesicht lachen — ohne Masken, uns in die Arme
nehmen, uns driicken, knuddeln und spiiren. Es war so schén!

Der Wunsch und das Bediirfnis nach
einem Treffen wieder in Prasenz kamen
in den letzte 1,5 Jahren immer wieder
auf. Die rechtliche und moralische
Verantwortung in Zeiten von Corona
war uns im Vorstand allerdings lange
Zeit zu unklar. Schliefdlich sind wir kein
Fufdballverein, sondern Menschen mit

einer gesundheitlichen Erkrankung

bzw. Einschrankung. Damit kénnen wir
im Vorstand die Verantwortung fiir die
Gesundheit unserer Mitarbeiter/-innen
nicht einfach in Abrede stellen, igno-
rieren oder {ibertragen.

Nach drei Jahren und einer gemein-
samen Teamentscheidung trafen wir
uns im Marz 2023 zu einem personli-
chen Sprecherrat- und Vorstandstreffen
im Tagungshotel Esperanto in Fulda.

Genau genommen, war es eine Hybrid-
veranstaltung: Personliches Erscheinen
oder ein Online-Zuschaltung, beides

war moglich. Wir waren 10 Teilnehmer/-
innen in Prdasenz sowie eine Online-Teil-
nehmerin.

Unsere Tagesordnung fiir dieses Arbeits-
treffen umfasste u.a. folgende Punkte:

* Begriiffung von Melanie
Heimeroth als neue Schriftfithre-
rin und Mitglied des Vorstands



e Kassenpriifung und Entlastung ranto als geeignete Tagungsstatte
des Vorstands fiir die Geschéfts-
jahre 2021 und 2022 * Umgang der Familienhilfe Polypo-
sis coli e.V. mit den Social Medias
* Rickmeldungen aus unseren
Webinaren Nach einer &ufierst erfolgreichen
Arbeitsphase liefen wir den Tag mit
* Formulierung eigener Leitsitze  einem gemeinsamen Abendessen heiter
zur Wahrung der Neutralitit und  ausklingen und trafen uns zu einem
Unabhangigkeit ,Betthupferl” bzw. ,Absacker” in der
Hotelbar. Am Sonntagmorgen gings es
* Planung des Wochenendseminars  dann nach einem gemeinsamen Friih-
2025 und Priifung des Hotel Espe-  stiick zufrieden wieder nach Hause.
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Liebe Kolleginnen und Kollegen im Vorstand und Sprecherrat,

herzlichen Dank fiir Eure konstruktive und gewinnbringende Mitarbeit!
Gute Zeit und alles Liebe!
Evi Schneider



