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und Poliklinik der Universitdt Bonn
Sigmund Freud-Str. 25 Wilhelmstr. 31

5300 Bonn 1 5300 Bonn 1

Tel.: 0228/280-3154 Tel.: 0228/652981

EINLADUNG
Sehr geehrte Damen und Herren,

Wir hatten Sie vor einigen Monaten angeschrieben, da einer oder mehrere Ihrer
Familienangehoérigen an Polyposis Coli erkrankt sind. Wie Sie vielleicht wissen,
haben Geschwister und Kinder von Personen mit Polyposis Coli ein Risiko von 50%,

diese Krankheit auch zu entwickeln.

Im Gesprdch mit Betroffenen wurde deutlich, daB ein Bediirfnis besteht, die Pro-.
bleme, welche der Umgang mit der Krankheit bereitet, gemeinsam zu besprechen. Es

wurde vorgeschlagen, eine Anlaufstelle in Form einer Selbsthilfegruppe fiir Patien-—

ten mit Polyposis Coll und deren Familien zu schaffen. Sie soll Interessierten die
Moglichkeit bietgn, Erfahrungen, Probleme und Informationen auszutauschen, Ein
stédndiger Kontakt der Selbsthilfegruppe zu Fachkriften der verschiedenen Bereiche,
wie z.B. Chirurgie, Humangenetik, Urologie, Sozialarbeiterin usw., kann eine quali-
fizierte Beratung vermitteln. :
Wir laden alle, die Interesse an einer Selbsthilfegruppe oder aber an fachlicher

Information haben, zu einer ersten Veranstaltung ein.

Zeitpunkt: Samstag, 14. Januar 1989, um 11 Uhr

ort: Institut fiir Humangenetik der Universitit Bonn
WilhelmstraBe 31, 6300 Bonn 1
(rotes Backsteingebidude im Hof der Medizinischen
Poliklinik, 3. Stock)

Wir wriirden uns lber Ihre Teilnahme sehr freuen.

Damit wir-wissen, mit wieviel Tellnehmern wir rechnen koénnen, erlauben wir uns,
elnen vorgedruckten Rickantwortbrief beizufligen, mit der Bitte, diesen mdglichst
bald an uns zurfickzusenden.

Mit freundlichen GriiBen

Prof. Dr. K. Jaeger Dr. C. Kockskimper Prof. Dr. P. Propping

Chirurgische Universitdtsklinik Institut fiir Humangenetik



Selbsthilfegruppe
»,Polyposis coli*
neu gegriindet

Betroffene der familifir auftretenden
adenomatdsen Polyposis coli (FAP), ei-
ner Dickdarmerkrankung, haben am
Samstag im Bonner Humangenetischen
Uni-Institut eine bundesweit wirkende
Selbsthilfegruppe gegriindet.

Die Gruppe heifit ,Familienhilfe Polyposis
coli eV." und hat ihren Sitz in Frankfurt. Sie
will Betroffene dieser FErbkrankheit, die
durch das Auftreten von hunderten Polypen
im Dickdarm gekennzeichnet ist, bei Proble-
men unterstiitzen, die in Krankheitsverlauf,
Beruf, Freizeit und Familie auftreten. Ferner
wird die Erforschung von Ursachen, Verlauf,
Vorbeugung und Therapie geférdert und iiber
die Polyposis coli aufgeklart, insbesondere
liber Fritherkennung und Behandlung.

Manner und Frauen betroffen

Die Dickdarmpolypen entstehen zwischen
dem zehnten und 50. Lebensjahr. Médnner und
Frauen sind gleichermalien betroffen. An-
fangsbeschwerden sind Blut- oder Schleimab-
gang, Durchfille oder Verstopfung, Bldhun-
gen, Schmerzen im Bauch oder Enddarmbe-
reich. Die Krankheit hat einen autosomal-do-
minanten Erbgang. Autosomal heifit, dall das
Geschlecht keine Rolle spielt. Dominant be-
deutet, daB die Krankheit bereits zum Aus-
druck kommt, wenn eines der beiden verant-
wortlichen Gene, vom Vater oder der Mutter,
die ,krankmachende” Information trigt. Ent-
scheidend ist die Fritherkennung, weil die zu-
néichst gutartigen Polypen immer in eine
Krebsgeschwulst libergehen. Das kann nur
vermieden werden, wenn die Krankheit recht-
zeitig erkannt und behandelt wird. Deshalb
sollten Risikopersonen ab zwdlf Jahren jihr-
lich durch Untersuchungen iiberpriift werden.

Der Anstoll zur Griindung der bundeswei-
ten Selbsthilfegruppe ging entscheidend von
der Bonner Uni-Chirurgie aus, wo eine Grup-
pe vor einem Jahr ins Leben gerufen wurde.
Die Initiatoren von damals waren auch am
Samstag bei der Vereinsgriindung anwesend.
Néhere Infgrmationen durch Dr.Waltraut
Friedl, Uri-Institut fiir Humangenetik,
& 0228-65 20 81. (Wa)
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Zu den vererbbaren ‘Krankheite ge-

hért die Polyposis coli, die - unerkannt.-

und unbehandelt praktisch: immet Zur

Krebsentstehung fiihrt. Kinder und Ge=..

~ schwister von Palyp_os
ben. ein-. 50prozentig
Darmkrankheit ebenialls im Laufe 1hres

ahenten ha—

Lebens zu bekommen.. Fruherkennung-
ist wichtig,  Jetzt: wurde :in Bonn emei

Selbsthllfegruppfréégrundet.

Dle Krankhext ist gekennzeichnet du.rch
zahlreiche' Polypen, die den gesamten Dick~

darmiibersden. Sie trifft Mannerund Frauen *

gleichermaBen und tritt zwischen de
ten und 50: Lebénsjahr aufs Pa.tlenten, Bei d
men * die- Diagniose erst aufgruud von . B
‘schwerden — Blut, Schlelma.bgang Durchfél:
1¢ “oderVerstopfung oder : hiufiger ‘Wechsel

zwischen beidem, Blihungen, Schmerzenin'

Bauch oder Enddarmbereich: < gestellt wu'd.
sind im Durchschnit 35 Jahre ‘alt. Durch Vor-
sorgetmtersuchungen “bet - Risikopersoneéfl
kanii-die'Erkrankung ]edoch erk#nnt werden,
bevor Beschwerden -auftreten. Operat.w be-
handelt,wt die Polyp0515 coh heilbar. " -

‘.Dieser --Risiko-Vorsorge - will . die Bonner :

belbsthﬂfegruppe -dienen:iAuf Initiative von
_ Dr Cornelia Kocksk@mper, Chlrurglsche Uni:

K]mlk Bonn, fand ein erstes Treffen von. Pa- :

tle ten und derén Angehdrigen statt. DieBon-’

- ¢ ner Klinik richtet ihr Augenmerk: verstarkt

auf. die R151ko-Vorsorge ‘sumal es —" anders
als beispielsweise in Dénemark, GroBbritan-
nien, den USA, Japan und Australien— in der
Bundesrepubhk bisher kein einziges , Polypo-

-sis-Zentrum®*, gxbt,,,Gesprache mit unseren

Patiénter machtén’ ‘deutlich; wie grob das In-
formatlonsbedurfms Tber, die’ Krankhelt ist",

stellte die Arztin gegeniiber dem GA fest.,, Wir
wollen mehr Betroffene, erreichen, das geht
am ehesten durch eine Selbsthﬂfegruppe Uns
ist blShEI‘ keine bekannt, sollten aber Initiati-

A ven’ irgendwo vorharfden sein, wriirden ‘wir

gerne zu ihnen Kontaktaufnehmen.”

+Bei dem Treffen mforrmerte Professdr 'Pe-.'

ter Propping, Direktor des, Uni-Instifuts fiir

Huma.ngenetlk ‘{iber . die*: ‘Vererbung "der”!
Krankheit und - die Bedeutung frithzeitiger.
"Untersuchung von Risikopersonen. Professor’
*Klaus Jaeger, Oberarzt der Uni-Chirurgie,
.gprach iiber operative Behandlungsmoglich-
keiten, die Sprecherin der Selbsthilfe-Kon-.
takt und -Informationsstelle (SEKIS) in Bonn .

berichtete iiber die Aufgaben von Selbsthilfe-
gruppen.in’ der Gesellscha.ft, und die Betroffe-
nen,: tellwelse von: we:Lt her: angerelst, hatten
Gelegenhelt. iiber Probleme im Umgang mit
der Krankheit za sprechen, Erfahrungen aus-
zutauschen ;und Experten zu befragen. .

. Méhr Information iiher Krankheitund Serst—
. hilfegruppe. erteﬂt Dr. Kockskamper unter =
‘022 280 3154.. 5% . :




HILFE ZUR SELBSTHILFE

Familienhilfe Polyposis coli e.V. (FAP)

Die ,Familienhilfe Polyposis coli e.V."
ist eine im Januar 1989 gegrindete
und im Januar 1990 ins Verelnsregister
eingetragene Selbsthitfegruppe fiir Pa-
fienten und Angehérige mit familicirer
adenomattser Polyposis (abgekirzt
FAP). Vier Arztinnen und Arzten der Chir-
urgischen Universitéifskdinik und des in-
stituts flr Humangenetik der Universitéit
Borin ist die Grindung dieser Selbsthil-
fegruppe zu verdanken.

Die Seftenheit der FAP () zu 10.000)
und die besondere Belastung durch
eine autosomal-dominant vererbliche
Erkrankung gaben den Ausschlag, Pa-
tienten und Angehorige mit gleichen
Problemen zu einem Gesprach zusam-
menzufUhren. Betroffene kénnen sich in
der Gruppe offener mit der Notwendig-
keit einer groBen Darmoperation, mit
teiiweise aufiretenden Inkontinenzpro-
blemen, einige auch mit dem Umgang
mit einem Stoma oder der UngewiBheit
einer mdglichen Krebserkrankung aus-
einandersefzen. AuBerdem bemiihen
sich die Mitglieder der FAP in einem Ar-
beitskrels Uber sozicle Aspekte wie Aus-
stellung von Schwerbehinderten-Aus-
weisen, Beanfragung von Zuschiissen,
Kuren und Heilmitteln, etc. zu informie-

ren. Ein welterer Arbeitskrels befaBt sich
mit Problemen beim Auftreten von Be-
schwerden durch FAP im Kindesalter,
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Die eigene Selbsthitfezeitschrift helt
Polypasis Post, ein Instument des Dia-
logs und der Diskusslon zwischen Be-
froffenen, . Angehérigen, Fachleuten
und anderen Interessierten. Die erste
Ausgabe Ist bereits erschienen. Sie be-
richfet Uber Sinn und .Unsinn® von

Gruppenaktivitéiten, Gber Regionaltref-

Rheinisches Arztebiatt 21/1991 vom 10.11.1991

fen sowie Uber Entwickiungen in der
Medizin und vieles mehr.

Auf Anfrage erhalten Arzte bei der
FAP auch die Broschire .Familidre
adenomatise Polyposis. Informationen
fir Pafienten und Angehorige”. Sie gibt
Informationen zum  Erschelnungsbild
der Polyposis coli und deren Behand-
lungsmaoglichkeiten, Uber Vererbung,
Maglichkeiten der Vorsorge, Friherken-
nung und Nachsorge von Risikoperso-
nen. AuBerdem sind die Kontaktadres-
sen der Selbsthilfegruppen und der Be-
handlungszentren fUr FAP sowie ein Ver-
zeichnis der Fachbedgriffe fir Laien ver-
offentlicht,

Arzte, die persénlichen Kontakt zur
Familienhilfe Polyposis coll aufnehmen
méchten, kbnnen die Gelegenheit bei
der Medica vom 20. bis 23. November
in Halle 6. 2. Stock (vor dem Armie-
Club), nutzen. AuBerdem veranstattet
der wissenschailliche Beirat der FAP
wahrend der MEDICA am Samstag,
den 23. November (KongreBcenter
Sud, 14.00 bis 18.00 Uhr, Raum 5) ein
medizinisches Seminar zum Therha Fo-
militire adenomatdse Polyposis und
hofft dadurch, vor allem Kontakte zu
niedergelassenen Arzten herzustelien.

Arzte, die an einer Zusammenarbett
mit der Familienhilfe Polypasis coli e.V.
Interessiert sind, kdnnen sich an das In-
stitut fir Humangenetik der Universitért
Bonn, Withelmst. 31, 5300 Bonn 1,
Tel.(0228) 287-2334, Dr. Wallrout Fried!
oder Hern Relner.Casparl wenden. Pa-
tienten und Angehdrge kdnnen sich
auBerdem mit der Selbsthiffegruppe fiir
Nordrhein-Westfalen in Verbindung set-
zen: Frau Edith Kolb, Rheinlandstr. 5,
4000 Dusseldorf 30, Tel. (0211) 429380
oder mit der Kooperationsstelle fir Arz-
te und Selbsthifegruppen der Arzie-
kammer Nordrhein, Tersteegenstr. 31,
4000 Dusseldorf 30, Tel. (0211) 4302-378.
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