Nyt fra Fanconi An@mi Danmark  december 2023

/En, to, mange — vores forening vokser! \

Fanconi Aneemi Danmark blev en
forening i 2015 pa initiativ fra
vores nuvarende naestformand
Christina Pedersen. | mange ar
havde hun og hendes familie
veeret alene med diagnosen, og
de mange spgrgsmal og
usikkerheder, som sygdommen
fgrer med sig. 1 2010 oprettede
Christina en lukket facebook-
gruppe, hvor det hurtigt skulle
vise sig, at andre familier stod i
samme situation. Det fgrste
FAmiliemgde blev holdt i 2014 og
siden da har de danske familier
mgdtes to gange arligt — udover
de gange vi stgder pa hinanden
pa landets hospitaler &

Men hvad er fanconi anemi?
Sygdommen er en medfgdt
blodmangelsygdom, hvor
knoglemarven gradvist holder op
med at fungere, hvilket oftest ses
i bgrnearene. Anemien kan
behandles med en knoglemarvs-
transplantation, som kan ‘kurere’
blodcellerne i knoglemarven.

60 ud af 100 medlemmer var med i Legoland oktober 2023

Resten af kroppens celler (hud, organer etc.) vil dog stadig indeholde gen-ustabiliteten, hvilket medfgrer en ekstremt
hgj risiko for forskellige kraeftformer, iseer hoved- og hals-cancer.

Langt de fleste danske patienter har gennemgaet en knoglemarvstransplantation, som fglger en special-protokol pa
grund af den iboende genustabilitet hos patienterne. Der opstar ofte senfglger af den medicinske behandling med
deraf felgende komplikationer i arene efter.

Ud over blodmanglen kommer sygdommen med en lang liste af misdannelser, fra manglende eller misdannede
tommelfingre, nyre-, hjerte-, spisergrs- og tarmmisdannelser, nedsat hgrelse, darlig eller manglende veekst med mere.
Den gennemsnitlige levetid for en person med fanconi anami er steerkt nedsat, ca. 30 ar.

Vi er staerkere som gruppe end hver for sig. Selvom diagnosen vender op og ned pa livet for bade patienter og
pargrende er det godt at have et netvaerk, som kan guide og stgtte. Sammen arbejder vi for at bedre forholdene for
patienter med fanconi anaemi i Danmark. | nyhedsbrevet kan du lzese om hvad der kan ggres, hvordan og hvornar — og
hvordan du kan ggre en forskel. Og sa kan du i de kommende udgaver af nyhedsbrevet laese unikke historier om det at

Q med en ekstremt sjalden diagnose i Danmark. /




Genest:

| weekenden den 7.-8. oktober 2023 lykkedes det at fylde et helt Monorail-togsaet i Legoland med Fanconi Anaemi
Danmark medlemmer. Traditionen tro inviterede foreningen til to dage i Billund med leg, forlystelser, samvaer og
udveksling af erfaringer.

Vi er efterhanden blevet lidt af en flok til dette traditionsrige arrangement, hvor 16 fanconi anaemi patienter,
spskende, foraeldre, bgrn, bedsteforaeldre og kaerester kastede sig ud i flyvende sofaer, haesblasende laserskydning,
brandgvelser, kgreskoletraening og dragerutchebaner. Om aftenen blev der abnet for diskussion og spgrgsmal
omkring sygdommen, ligesom nogle hellere ville bygge med klodser, deltage i hotellets konkurrencer eller bare slappe
af efter en lang dag i parken.

Til naeste ar er det ambitionen at forsgge at fylde det store Lego tog med Fanconi Anaeemi Danmark medlemmer — sa
veer klar, nar tilmeldingen abner!
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19. - 21. april 2024 FAmiliemgde, Fanconi
Anzemi Danmark, Hotel Lillevang, Slagelse

18. — 22. september 2024 FA voksen mgde,

KO mmen d e Charlotte, North Carolina, USA
arrangementer:

Primo oktober 2024

Tur til Legoland for Fanconi Anaemi Danmark




Hjerter pa kontoen — Fru Kold fik en god idé

Vores forening har brug for donationer for at vi kan Love Me Kold
afholde vores arrangementer. Vi far god hjzlp fra '@ Administrator Aeileeng Kold - 16. sep. - @
forskellige puljer pa socialomradet, men puljerne kan Min mand har en sjzelden sygdom.
ikke daekke vores udgifter. Derfor har vi brug for jeres Nogen ved det maske igennem mine tidligere opslag.
. . Sygdommen hedder fanconi anaemi.
hjzelp. Og kreativitet. En sygdom s3 sjzelden at der i Danmark pt. er 25 patienter. Der
er lavet en forening i Danmark som hedder Fanconi.dk
. X X . Min mand sidder i den lille bitte bestyrelse, og de prever hvert ar
Kreativitet kender Aeileeng Kold alt til. Hun er mor til tre at samle nok penge ind til at familierne med sygdommen, kan
bgrn: Falke Sky og Storm og s3 er hun gift med Daniel medes og snakke om, hvordan man skal takle livet med fanconi.
. ’
Kold, FA voksen. | september 2023 fik Aeileeng den idé, Derfor taenkte jeg, at vi i aften laver en lidt anderledes dip @

at udlodde en ngglering med viklestof sammen med

chokolade blandt hendes venner og kollegaer (se
billedet). En Tony's Chocolonely

+ en naglering (1 af dem i bowlen) med valgfri guld eller sglv
ring.

Hvad kan man vinde?

Der stremmede hjerter og over 800 kr. ind til Fanconi

. . . Lodderne koster 5 kr. stk.
Anzaemi Danmark! Tusind tak for initiativet Aeileeng — Stonialboiai it

Og man bliver tildelt lodder efter tur. (1, 2, 3, 4 osv.)

hvert et hjerte og hver en krone tzller. Efterfglgende skal man donere til fanconi foreningen pa
92012 med felgende tekst:
@ Kold

Skriv til info@fanconi.dk eller ring til 21451132 og hgr + poste et printscreen.

hvordan du kan ggre en forskel for en ekstremt sjeelden
gruppe patienter i Danmark. Du kan ogsa besgge vores
hjemmeside: www.fanconi.dk.

Dippen kerer til imorgen kl. 12 hvor der treekkes en vinder

Medlemskab koster 100 kr. per person om aret.
Fornyelse ved arsskiftet — husk at pafgre dit navn ved
indbetaling. Hvis man skriver til info@fanconi.dk kan
man fa nyhedsbrev tilsendt. Vi har en mobilepay konto
med nummer 92012. Bankoverfgrsler kan ske til reg.
9570, konto nr. 3385030312. Der er mulighed for at opna
skattefradrag ifglge Ligningslovens paragraf 8A, ligesom
der kan fritages for boafgift i forbindelse med arv. Skriv
til info@fanconi.dk for yderligere information. G i MANGE - {MENGIRECE- (NOKIkAronat

MUMIYY)

-

Godt nyt:

Vi er blevet meget bedre til at samle ind i foreningen. Saledes har vi siden 1. januar i
ar indsamlet 33.943 kr.

Dette hjzelper os, i takt med at foreningen vokser, til iszer at kunne sikre at voksne
patienter over 25 ar og deres pargrende kan deltage i vores arrangementer, da de
offentlige puljer, vi ellers benytter til mgderne, kun daekker de yngre patienter og
deres sgskende og forzeldre.
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/Nyttig viden om fanconi anaemi

Fanconi anaemi er en kompleks sygdom, der ofte kraever hgjt specialiseret viden hos de lseger, som skal behandle
patienterne. Ofte er man som patient tilknyttet flere laeger, hvilket indebarer behov for samarbejde mellem flere
specialer.

Den amerikanske fanconi anami forening — Fanconi Anemia Research Fund (FARF) — har udarbejdet en grafisk oversigt
(se nedenfor), der illustrerer hvordan sygdommen kan pavirke kroppen. Nogle patienter har nogle udfordringer, andre
har andre, ligesom nogle har fa helbredsudfordringer, mens andre patienter har mange. Alle patienter er unikke, med
hver deres ‘pakke’ af fokuspunkter.

Det er en rigtig god idé at skabe overblik over diagnoser, datoer, blodtal, medicin, undersggelser,
knoglemarvsbiopsier, udtalelser etc. i f.eks. en mappe, ligesom det kan veere en god idé at medbringe kort information
om sygdommen hos de laeger, der skal konsulteres, da sygdommen er ekstremt sjalden.

Pa FARF’'s hjemmeside www.fanconi.org kan man finde en digital handbog, som Igbende bliver opdateret med den
nyeste viden (pa engelsk). Det link kan ogsa vaere godt at dele blandt laeger og andre behandlere.

Til slut en liste over de lseger/specialer, som danske fanconi anaemi patienter kan fa behov for at konsultere, enten
fast eller i perioder: Heematolog, @re-, naese-, hals-leege, Mave-, tarm-, og lever-laege, Vaekstlaege, Hudlzege,
Handkirurg, Hjertelaege, @relaege / audiolog, Bjenlaege, Lungelaege, Uroterapeut / nyreleege, Gynaekolog / onkolog,
Tandlsege, Neuropaediater / neurolog og Psykolog. Det kan vaere en stor hjaelp at kontakte en sagsbehandler i
kommunen og/eller patientvejleder pa hospitalet for hjalp til at navigere pa social- og sundheds-omradet.

Psychosocial effects
Developmental delays

Hearing loss
Oral cancer
Head & neck cancer

How does
FA affect

the body?

Heart malformations

f.-:':irut: r or missing Digestive difficulties
Hand & thumb Kidney & urinary trac
abnormalities malformations
Reproductive issues
Vulvar cancer
Whole bodg: Anal cancer
Abnormal blood counts
Bone marrow failure
Leukemia People with FA
Dermatol |fg issues may experience
Hormone deficiency S
Short stature any combination of
these symptoms,
ranging from
one, to many.
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Advancing Research. Supporting Families.




