
Polyposis-Post
Zeitschrift für Polyposis-Patienten 
Angehörige und Interessierte 
 
40. Auflage



Hinweis der Redaktion:

Aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung der 
Sprachformen männlich, weiblich und divers (m/w/d) verzichtet. Wir haben uns 
entschieden, einheitlich das generische Maskulinum zu verwenden.



Polyposis-Post
Zeitschrift für Polyposis-Patienten,  
Angehörige und Interessierte

www.familienhilfe-polyposis.de



2
Re

da
kt

io
ne

lle
s

Herausgeber: 
Familienhilfe Polyposis coli e.V.

Redaktion: 
Stefan Schmitt 

Redaktionsteam: 
Prof. Dr. Stefan Aretz 
Prof. Dr. Elke Holinski-Feder 
Dr. Robert Hüneburg 
Prof. Dr. Gabriela Möslein  
Dr. Isabel Spier 
Dr. Verena Steinke-Lange  

Internet: 
Kerstin Eichler

Wissenschaftlicher Beirat:  
Prof. Dr. Stefan Aretz 
Institut für Humangenetik, Bonn

Prof. Dr. Elke Holinski-Feder 
Med. Genetisches Zentrum, München

Dr. Robert Hüneburg 
Universitätsklinikum Bonn

Prof. Dr. Martina Kadmon 
Universität Augsburg

Prof. Dr. Gabriela Möslein 
Zentrum für Hereditäre Tumore, Duisburg

Vereinsanschrift: 
Familienhilfe Polyposis coli e.V. 
Am Rain 3a 
36277 Schenklengsfeld 
Telefon:	 +49 - (0) 66 29 - 18 21 
E-Mail:	 info@familienhilfe-polyposis.de 
Internet:	 www.familienhilfe-polyposis.de

Satz und graphische Gestaltung: 
Stefan Schmitt

Druck: 
WIRmachenDRUCK GmbH, Backnang

Impressum



3

Re
da

kt
io

ne
lle

s

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

©Copyright 2025 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 außerhalb der engen Grenzen des Urhe-
berrechtsgesetzes ist ohne Zustimmung der 
Familienhilfe Polyposis coli e.V. unzulässig und 
strafbar. Dies gilt insbesondere für Vervielfälti-
gungen, Übersetzungen, Mikroverfilmungen 
und die Einspeicherung und Verarbeitung in 
elektronischen Systemen.

Die Grundsätze für die Verarbeitung von per-
sonenbezogenen Daten nach Einführung der 
EU-Datenschutz-Grundverordnung (DS-GVO) 
wurden beachtet.

Eva Schneider 
Schwalbenstraße 30 
85521 Ottobrunn

Telefon: 	 +49 - (0)89 - 5 02 05 06 
E-Mail: 	 e.schneider@ 
	 familienhilfe-polyposis.de

September 2025

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

Spendenkonto: 
Familienhilfe Polyposis coli e.V. 

Raiffeisenbank Werratal-Landeck

IBAN: 	 DE52 5326 1342 0005 7066 10 
BIC: 	 GENODEF1RAW

Besuchen Sie uns im Internet! 

www.familienhilfe-polyposis.de
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Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser,

Informieren über FAP ist eine Hauptaufgabe unserer Selbsthilfegruppe

So etwa könnte man den Leitgedanken bei der Gründungsveranstaltung unserer 
Selbsthilfegruppe in die heutige Sprache und Zeit übersetzen. 

Am 14. Januar 1989 wurde vom Institut für Humangenetik und der Chirurgischen 
Universitätsklinik Bonn die Gründung der Familienhilfe Polyposis coli e.V. initiiert. 
Es wurde vorgeschlagen, eine Anlauf- und Informationsstelle in Form einer Selbst-
hilfegruppe für Patienten mit adenomatöser Polyposis coli und deren Familien zu 
schaffen. 

Mit diesem Ziel vor Augen folgte schon bald die Gründung von weiteren Regional-
gruppen: Frankfurt (Mai 1989) und Heidelberg (Dezember 1990). Und schon 1991 
wurde die erste Ausgabe von mittlerweile 4 Publikationen herausgegeben: 

Polyposis Post:	 Berichte aus den Regionalgruppen, jahresaktuelle medizi-
nisch/wissenschaftliche Informationen, Erfahrungsberichte 
von FAP-Betroffenen und jede Menge validierter Kontakt-
adressen.

FAP-Broschüre:	 Entwickelt mit dem wissenschaftlichen Beirat, gibt sie einen  
umfassenden Überblick über FAP (genetische Ursachen, 
Vererbung, seltene Formen der FAP, Therapie, Endoskopi-
sche Untersuchungen, etc.). Seit 2024 auch in Englisch.

Polyposis Post Spezial:	 Sonderausgabe etwa alle zehn Jahre mit einer Zusammen
stellung der wichtigsten Beiträge.

FAP und ICH:	 Eine kindgerechte Ausgabe der FAP-Broschüre

Somit können wir den Leitgedanken der Gründungsveranstaltung auch heute noch 
gut umsetzen. 

Der Höhepunkt unserer Informationsaufgabe ist aber das Wochenendseminar. Ange-
fangen hat das alles 1997 (wieder einmal) in Bonn, und mittlerweile konnten wir in 
diesem Jahr in Fulda ein Jubiläum feiern:

10. Wochenendseminar der Familienhilfe Polyposis coli e.V

Es war wieder einmal ein gutgefülltes Programm mit Beiträgen aus der Wissenschaft 
und Medizin, aber auch aus dem Bereich Leben mit FAP. Und natürlich gab es auch 
Zeit zum Austausch untereinander. Kommentare finden Sie weiter hinten in diesem 
Heft. Dort werden Sie auch lesen, dass wir erstmalig die Vorträge zum Anhören, 
zum Nachlesen und zum Anschauen auf unserer Homepage zur Verfügung gestellt 
haben. Viel Spaß beim Stöbern, es lohnt sich!

Stefan Schmitt
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