
WIE SIE HELFEN KÖNNEN!

Wenn Sie unsere Gruppe unterstützen möchten, 
freuen wir uns. Sie können gerne Mitglied in  
unserem Verein werden oder uns mit einer 
Geldspende unterstützen.

Mit Hilfe der Spenden können wir finanziell schwach 
gestellten Betroffenen und ihren Familien die Teil-
nahme an unserem jährlichen Treffen ermöglichen.
Diese Veranstaltungen sind für die Teilnehmenden 
sehr wichtig und effektiv, um sich über Therapien 
und Behandlungsmöglichkeiten zu informieren und 
ihre Erfahrungen auszutauschen.

Darüber hinaus könnten wir durch Ihre Unterstüt-
zung mehr Menschen erreichen und dafür sensibili-
sieren, dass Menschen mit Behinderung einfach nur 
»etwas anders« sind.

Wir sagen »DANKE« für Ihre Spende an
Selbsthilfegruppe Franceschetti e.V.
Kreissparkasse Groß-Gerau
IBAN: DE95 5085 2553 0016 0220 71
BIC: HELADEFIGRG

KONTAKTE

Für Informationen stehen wir Ihnen 
gerne zur Verfügung.

· für Norddeutschland
 Familie Rolfes
 Telefon: 05931-29954

· für Mitteldeutschland
 Familie Gössl
 Telefon: 06223-9542054

· für Süddeutschland
 Familie Rudolf
 Telefon: 09371-9539529
 Familie Stuiber
 Telefon: 07142-45763

· für die neuen Bundesländer 
 und Berlin
 Familie Malende
 Telefon: 030-49805159

· oder über das Internet
 www.franceschetti.de

INFORMATIONEN · ZIELE · KONTAKTE

SELBSTHILFEGRUPPE
Franceschetti-Syndrom



WAS IST DAS 
»FRANCESCHETTI-SYNDROM«?

Charakteristisch für das Franceschetti-Syndrom, 
auch Treacher-Collins-Syndrom, sind Fehlbildungen 
im Bereich des Gesichts und der Ohren. 

Ursache für das Syndrom sind genetische Verän-
derungen. Etwa eines von 50.000 Neugeborenen 
kommt mit dem Franceschetti-Syndrom zur Welt, in
den meisten Fällen handelt es sich um eine soge-
nannte Neumutation.

Das bedeutet, das Kind weist eine genetische Ver-
änderung auf, die bei den Eltern nicht angelegt ist. 
Sind Vater oder Mutter Träger*in dieser genetischen 
Veränderung, liegt die Wahrscheinlichkeit bei 50 %, 
diese an das Kind zu vererben.

DIE MERKMALE DES 
»FRANCESCHETTI-SYNDROM« SIND:

· nicht vollständig entwickelte bis fehlende  
 Wagenknochen (Jochbeine)
· zurückliegender kleiner Unterkiefer
· Fehlbildung des Gaumens, teilweise Gaumenspalte
· Fehlbildung von Ohrmuscheln und Mittelohr- 
 strukturen
· Gehörgangsverengung und/oder -verschluss
· seitlich abfallende Augenlider, teilweise 
 Einkerbungen im unteren Lid

Dadurch können folgende Probleme in unterschied-
licher Ausprägung auftreten:

· Atemprobleme können die Versorgung mit einer   
 Gaumenplatte oder einen Luftröhrenschnitt  
 (Trachealkanüle) nötig machen
· Trink-, Ess- und Kauprobleme (Magensonde)
· Schallleitungsschwerhörigkeit (spezielle Hörgeräte  
 über Knochenleitung)
· Sprachprobleme durch Gaumenspalte/Tracheal- 
 kanüle
· erhöhtes Narkoserisiko (Intubationsprobleme)
· soziale Integration 
 (mangelnde Akzeptanz in der Öffentlichkeit)

ERFAHRUNGSAUSTAUSCH

Wir möchten allen Betroffenen und ihren  
Familien mit unseren Erfahrungen zur Seite stehen 
(per Telefon, Internet und bei unseren jährlichen 
bundesweiten Treffen).

AUFKLÄRUNG

· über Leistungen der Krankenkassen
· über Unterstützung/Entlastung der 
 Familiensituation
· über Behandlungsmöglichkeiten 
 (Therapien, Ärzte/innen, Kliniken)
· über Nachteilsausgleiche: Schwerbehinderten-
 ausweis (Grad der Behinderung, Merkzeichen),   
 Pflegegrad/Pflegegeld u.ä.

MITGLIEDERTREFFEN

Einmal im Jahr organisieren wir ein bundesweites 
Treffen für Vereinsmitglieder und Interessierte. 
Es findet jeweils am Wochenende nach Ostern an 
wechselnden Austragungsorten statt. Neben Fach-
vorträgen von Ärzten/innen und Therapeuten/innen
gibt es dabei Gelegenheit zu Erfahrungsaustausch 
und Kontaktaufnahme. Ein Rahmenprogramm für 
die Kinder und gemeinsame Ausflüge in die Um-
gebung sorgen dafür, dass der Spass nicht zu kurz 
kommt. Abends kann bei einem Lagerfeuer weiter
gefachsimpelt oder einfach nur erzählt werden.


