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LIEBE PATIENTIN, LIEBER PATIENT,

Morbus Fabry ist eine seltene, genetisch bedingte Erkrankung, die zum
ersten Mal 1898 von dem Deutschen Johannes Fabry und dem Englander
William Anderson beschrieben wurde.

Bei dieser Erkrankung handelt es sich um eine Stoffwechselstorung, bei der die
Umwandlung und der Abbau bestimmter Fette teilweise oder ganz zum Erliegen
kommt. Somit lagern sich diese Stoffwechselzwischenprodukte in verschiedenen
Organen (BlutgefaRen, Nervenzellen, Muskelfasern usw.) ab und verursachen,

je nach Lokalisation und Schwere der Ablagerung unterschiedliche Symptome.
Der Weg bis zur gesicherten Diagnose kann recht langwierig sein.

Der wichtigste Ansprechpartner flr alle Fragen zu Morbus Fabry ist hr
behandelnder Arzt*. Patientenorganisationen und bestimmte Internetseiten konnen
Sie zusatzlich dabei untersttitzen, mehr tber Ihre Erkrankung zu erfahren und den
richtigen Weg im Umgang mit ihr zu finden. Diese Broschlre bietet Ihnen eine
Vielzahl von Informationen rund um das Krankheitsbild Morbus Fabry, die
Ursachen, den Verlauf, Behandlungsmaoglichkeiten und Hinweise dazu, wie Sie

die Therapie unterstiitzen und Ihr Wohlbefinden positiv beeinflussen kdnnen.

3 Ursachen

* Aufgrund der besseren Lesbarkeit wird in dieser Broschiire der Einfachheit halber nur die méannliche Form
verwendet. Die weibliche Form ist selbstverstandlich immer mit eingeschlossen.
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URSACHEN

Morbus Fabry ist eine lysosomale Speicherkrankheit (LSK) und betrifft Enzyme,
die im Stoffwechel eine wichtige Rolle spielen. Bei Menschen mit Morbus Fabry

ist die Bildung eines bestimmten lysosomalen Enzyms, der alpha-Galaktosidase A,
gestort. Es ist entweder nicht vorhanden oder defekt, was dazu fuhrt, dass Sie das
Stoffwechselzwischenprodukt GL-3 (Globotriaosylceramid) nicht abbauen kénnen.
Im Laufe der Zeit kommt es zu einer Anhaufung von GL-3, was in der Folge zu
einer Schadigung von Gewebe und Organen fihrt und die Symptome von Morbus
Fabry auslost.

Vererbung

Morbus Fabry beruht auf einem Gendefekt (Genmutation) des X-Chromosomes.
Er kann von beiden Eltern vererbt werden.

VATER: Manner haben ein X- und ein Y-Chromosom. Ein Vater mit Morbus Fabry
vererbt die Genmutation an alle seine Tochter, weil die Tochter das einzige
X-Chromosom ihres Vaters erben. Ein Vater vererbt die Krankheit nie an seine Séhne,
da diese ein Y-Chromosom von ihm erben.

MUTTER: Frauen haben zwei X-Chromosome. Alle Kinder einer Mutter, bei der auf
einem der zwei X-Chromosome eine Genmutation vorhanden ist, haben eine 50%-ige
Chance, Morbus Fabry von ihr zu erben. Da Manner nur ein X-Chromosom

haben, bekommen sie auf jeden Fall die Krankheit, wenn sie den Gendefekt erben.
Bei betroffenen Tochtern tritt die alpha-Galaktosidase A-Mutation in manchen Zellen
auf und in anderen nicht, sodass die Symptome, die bei Tochtern auftreten,

weniger schwerwiegend oder variabler sein konnen als die von Séhnen.

Betroffener Nicht Nicht Betroffene
Vater betroffene betroffener Mutter
Mutter Vater
Y X X ,

X XY X XY X X XY X Y
Betroffene Nicht Betroffene Nicht Nicht Nicht Betroffene  Betroffener
Tochter  betroffener Tochter betroffener betroffene  betroffener Tochter Sohn
Sohn Sohn Tochter Sohn
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Morbus Fabry bei Frauen

Vor nicht allzu langer Zeit dachte man, dass Frauen Morbus Fabry nur
Ubertragen, ohne selbst von der Krankheit und ihren Symptomen betroffen zu sein.
Es ist jedoch erwiesen, dass sie Frauen ebenso wie Manner betrifft.

Warum bekommen Frauen Morbus Fabry?

Friher ging man davon aus, dass das zweite X-Chromosom von Frauen den mit

der Krankheit einhergehenden Gendefekt auf dem anderen X-Chromosom ausgleicht.
Neuere Forschungen haben jedoch gezeigt, dass das Ausmal, in dem eine Frau

von der Krankheit betroffen ist, davon abhangt, welches ihrer X-Chromosome in den
verschiedenen Organen aktiviert wird. Die Auswirkungen von Morbus Fabry auf
Frauen konnen sehr unterschiedlich sein. Bei den meisten Frauen treten zumindest
einige Symptome auf, und fast 2 Drittel der Frauen leiden an mehrfachen bzw.
ernsthaften Symptomen. Rund 40 % der Patientinnen berichten liber Magen-Darm-
Probleme. Wahrend Nierenbeschwerden auch bei Frauen auftreten, ist die
Wahrscheinlichkeit, dass diese lebensbedrohlich werden, geringer als bei Mannern.

Weitere Informationen zu den Symptomen finden Sie auf Seite 6.
Neben den korperlichen Beschwerden, die mit Morbus Fabry einhergehen, haben

die Patienten oft mit emotionalen Problemen zu kampfen. Dazu gehort auch das
Wissen darum, dass sie die Krankheit moglicherweise an ihre Kinder weitergeben.
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Irrglaube vs. Fakten

Irrglaube: Frauen sind nur Ubertrager.

Irrglaube: Frauen haben weniger
Symptome und Schmerzen als
Manner.

Fakt: Die Forschung hat gezeigt,
dass Frauen nicht nur Ubertrager
sind, sondern auch Symptome
entwickeln konnen, die ihre Lebens-
qualitat erheblich beeintrachtigen
konnen.

Fakt: Einige der Symptome sind
bei Frauen genauso ausgepragt wie
bei Mannern. Das am haufigsten
vorkommende Symptom bei Frauen
mit Morbus Fabry sind Schmerzen.
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SYMPTOME

Mogliche Symptome

Die zunehmende Ansammlung von GL-3 in Geweben und Organen fihrt dazu,

dass sich im Laufe der Zeit Symptome entwickeln. Die Krankheit kann sich jedoch
individuell unterschiedlich auswirken, es ist schwer vorherzusagen, welche
Symptome bei Ihnen auftreten werden. Symptome wie beispielsweise Schmerzen und
Mudigkeit konnen Ihre Lebensqualitat stark beeintrachtigen und sind behandelbar.
Andere Symptome wiederum, welche die Nieren oder das Herz betreffen, missen
behandelt werden, da sie Ihre Gesundheit schwer und nachhaltig geféhrden kénnen.
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PSYCHE NERVENSYSTEM
Schuldgefiihle, Besorgnis, Schmerzen
Depression, Isolation Horverlust, Klingeln
und sogar Angst (kann auch in den Ohren
Familienmitglieder betreffen) Hitzeempfindlichkeit,
Kalteempfindlichkeit bzw.
) AUGEN Beschwerden bei
@ Ein wirbelartiges Muster korperlicher Anstrengung
auf der Hornhaut Transitorische
. Hornhauttriibung ischamische Attacken
(TIA) und Schlaganfalle
) NIEREN Brennen in Handen und
‘. Eiweil3 im Urin FlRBen (Akroparasthesie)
) Eingeschrénkte Nierenfunktion Schwindelgefinhl
=" . Nierenversagen
r‘ HERZ
) HAUT (4 UnregelmaBiger
—_L/_ Vermindertes oder vermehrtes ‘ Herzschlag (zu schnell
A Schwitzen oder zu langsam)
‘e’ . Kleine, dunkelrote Plnktchen Herzinfarkt oder
(Angiokeratome), vor allem Herzversagen
zwischen Bauchnabel VergroBBertes Herz
und Knien

MAGEN-DARM
Ubelkeit, Erbrechen,
Krampfe und Durchfall
Schmerzen/Blahbauch
nach dem Essen,
Vollegefihl nach kleinen
Mabhlzeiten
Verstopfung

Probleme, das Gewicht
zu halten
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BEHANDLUNG

Mit Morbus Fabry zu leben bedeutet, die potenziell schwerwiegenden

Symptome, die mit der Krankheit einhergehen konnen, in den Griff zu bekommen.
Daruber hinaus haben Sie es moglicherweise auch mit anderen Krankheiten
(Begleiterkrankungen) zu tun, welche dieselben oder andere Organsysteme betreffen,
wie zum Beispiel Nierenleiden, Herzbeschwerden oder ein erhdhtes Schlaganfallrisiko.

Daher erfolgt die Betreuung von Morbus Fabry-Patienten in der Regel in enger
Zusammenarbeit zwischen Patienten und Arzten aus mehreren verschiedenen
Fachdisziplinen, wie Nieren- und Herzspezialisten sowie Neurologen..

Da Morbus Fabry bislang nicht heilbar ist, besteht das Ziel der Behandlung darin,
Ihre individuellen Symptome zu kontrollieren und gleichzeitig schwerwiegendere,
langfristige Komplikationen wie Schadigungen des Herzens, Nierenversagen und
Schlaganfélle zu verhindern. Dartber hinaus wird Ihr Arzt in enger Absprache mit
Ihnen versuchen, die Auswirkungen Ihrer Symptome auf lhren Alltag moglichst
gering zu halten.

Behandlungsmaglichkeiten

Um die Symptome erfolgreich zu behandeln, ist eine lebenslange Therapie erforderlich.
Eine Behandlungsmethode ist die Enzymersatztherapie (EET). Dabei erhélt der Patient
Infusionen, durch die das fehlende Enzym ersetzt wird. Die Infusionen erfolgen alle zwei
Wochen im Krankenhaus oder zuhause.

Eine weitere Therapieoption ist ein Medikament zur oralen Einnahme fir Morbus
Fabry-Patienten mit einer ansprechenden Mutation. Morbus Fabry kann von einer

Reihe verschiedener Genmutationen ausgelost werden. 30 % bis 50 % der bekannten
Mutationen kommen flir eine solche Therapie in Betracht.
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Morbus Fabry und andere Erkrankungen

Im Laufe der Zeit konnen sich Symptome von Morbus Fabry zu eigenstandigen
Krankheiten entwickeln. Mit den Symptomen und der Behandlung mehrerer
Krankheiten gleichzeitig zurechtzukommen, kann unter Umstanden schwierig sein.
Mit der richtigen Beratung und Betreuung durch lhre Arzte und spezialisierte
Pflegefachkréfte ist es jedoch maglich.

Gleichgliltig ob es sich um eine Krankheit handelt, die in Folge von Morbus Fabry
entstanden ist, wie zum Beispiel eine verminderte Nierenfunktion, oder eine
unabhangig davon auftretende Krankheit, es kann auf jeden Fall helfen, alle Ihre
Symptome - und womit sie Ihrer Meinung nach zusammenhangen - schriftlich
festzuhalten (z. B. in einem Therapietagebuch). Dies kann Ihrem Arzt helfen, besser
zu verstehen, wie sich lhre verschiedenen Krankheiten auf Sie auswirken, um
basierend darauf den besten Plan fiir Ihre individuelle Behandlung zu entwickeln.

Nierenbeschwerden

Nierenbeschwerden sind ein Symptom von Morbus Fabry, konnen aber schnell

zu einer eigenstandigen Krankheit werden, die eine separate Behandlung erfordert.

Ihr Arzt kontrolliert daher regelméaRBig Ihre Nierenfunktion. Sind Ihre Nieren einmal
nicht mehr in der Lage, ihre Aufgabe vollstandig zu erflllen, ist eine Dialyse notwendig,
die fur die Entfernung von Giftstoffen und Giberschissiger Flussigkeit aus dem

Korper sorgt. Eventuell empfiehlt Thnen Ihr Arzt eine Nierentransplantation.

Sollte dies notig werden, wird lhr Nierenspezialist das weitere Vorgehen mit Ihnen
besprechen.

Schlaganfall und Herzinfarkt

Menschen mit Morbus Fabry leiden in der Folge haufig an Herzbeschwerden

und Schlaganfallen. Rund 15 % der Patienten und 11 % der Patientinnen mit Morbus
Fabry erleiden einen Schlaganfall. Ebenso sind Herzprobleme verbreitet.

Ihr Arzt kann Sie beraten, wie Sie verhindern konnen, dass diese Komplikationen
auftreten bzw. wie Sie damit umgehen, falls sie dennoch auftreten.

Diese Risiken konnen Sie bis zu einem gewissen Grad durch einen gesunden
Lebensstil minimieren.
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ERNAHRUNG & AKTIVITAT

Morbus Fabry zu bewaltigen und sich gleichzeitig gesund zu ernahren und aktiv zu
bleiben, ist mitunter nicht einfach. Mit ein wenig Planung und Unterstitzung von lhrem
Umfeld ist es jedoch moglich, sich bewusst zu ernahren und zu bewegen. Dies kann
Ilhnen helfen, hre Symptome besser in den Griff zu bekommen.

Gesunde Erndahrung bei Morbus Fabry

Eine ausgeglichene und abwechslungsreiche Ernahrung ist ein wichtiger Bestand-
teil eines gesunden Lebensstils. Noch wichtiger wird die bewusste Ernahrung, wenn
Sie von einer Krankheit wie Morbus Fabry betroffen sind.

Leider hat die Ernahrung keinen Einfluss auf die Anhaufung von unerwiinschtem

GL-3 (Globotriaosylceramid) in Ihrem Korper. Wenn Sie weniger Fette zu sich nehmen,
bedeutet dies also nicht, dass sich Ihr GL-3-Spiegel senkt. Was, wann und wie oft

Sie essen, kann sich jedoch auf die Symptome der Krankheit auswirken -

sowohl positiv als auch negativ.

Einige Magen-Darm-Probleme, wie Bauchschmerzen, Durchfall, Ubelkeit und
Erbrechen, konnen durch lhre Erndhrungsgewohnheiten ausgelost werden. Wenn Sie
also gut planen, was Sie wann essen, kann dies Ihre Beschwerden reduzieren.
Beispielsweise kann es helfen, Ihre Essgewohnheiten so umzustellen, dass Sie
regelmaflig kleinere Mahlzeiten zu sich nehmen. Probieren Sie auch verschiedene
Lebensmittel aus, um festzustellen, welche davon z. B. Ihre Ubelkeit verursachen.

Morbus Fabry kann die Fahigkeit Ihrer Niere, Abfallstoffe auszuscheiden,
beeintrachtigen. Wenn dies auf Sie zutrifft, empfiehlt Ihr Arzt Ihnen vermutlich eine
salz- und eiweiBarme Ernahrung, um lhre Nieren zu entlasten. Sprechen Sie mit
lhrem Arzt liber lhre Erndhrung bzw. wie Sie diese umstellen kénnen, um lhre
Symptome zu lindern. [hr Arzt kann Sie auch an einen Ernahrungsberater oder
Nierenspezialisten iberweisen, um den richtigen Ernahrungsplan

fur lhre individuellen Beschwerden zu finden.
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Aktiv bleiben mit Morbus Fabry

RegelmaRiger Sport bzw. Bewegung ist wichtig flr die Gesundheit und das
allgemeine Wohlbefinden. Viele Menschen mit Morbus Fabry sind nicht in der Lage,
Sport zu treiben, weil Ihnen selbst bei einem flotteren Spaziergang unertraglich

heil3 wird. Wenn Sie aktiv bleiben und sich mehr bewegen maochten, ist es ratsam,
dies in enger Abstimmung mit Ihrem Arzt zu tun. Vermutlich wird er Ihnen raten,
langsam anzufangen und zum Aufbau eher entspannende Aktivitaten wie spazieren
gehen oder Yoga zu betreiben. Im Laufe der Zeit konnen Sie Ihr Training dann
ausweiten, zum Beispiel, indem Sie jede Woche ein wenig langer spazieren gehen
oder jeden Monat eine weitere Aktivitat hinzufigen.

Vermeiden Sie bei Ihren Aktivitaten die Gefahr des Uberhitzens, indem Sie
in kiihlen, gut bellfteten Raumen - oder an der frischen Luft - trainieren.

Vergessen Sie nicht, dass auch tagliche Routinearbeiten und Haushaltstatigkeiten,
wie etwa die Kliche putzen, im Garten arbeiten oder Treppen steigen, als korperliche
Betatigung zahlen, wenn sie Sie au3er Atem bringen.

Tipp: Wenn Sie rauchen, ware nun der richtige Zeitpunkt aufzuhoren, denn es
erhoht das Risiko flr Nierenversagen, Schlaganfalle und Herzinfarkt.

Morbus Fabry | 11



ARBEITSALLTAG




Sie sind zu mide, um ins Bliro zu gehen? Sie verpassen Kundengesprache

wegen haufiger Arzttermine? Mit Morbus Fabry ist es mitunter schwierig, die richtige
Work-Life-Balance zu finden. Wenn Sie es schwierig finden, lhre Arbeit zu
bewaltigen, legen wir lhnen die folgenden Tipps ans Herz, um lhre Belastung

zu verringern.

Versuchen Sie, sich nicht Gberwaltigen zu lassen”, rat Dr. Christina Jackson,

eine amerikanische Gesundheitspsychologin. ,Das Arbeitsleben mit einer Krankheit
zu meistern, ist nicht immer einfach. Wenn Sie mit Ihren Freunden und Kollegen
darUber reden, kann lhnen das helfen, besser damit zurechtzukommen.”

Wem Sie von Ihrer Krankheit erzahlen, ist nattrlich Ihnen tUberlassen. Es kann jedoch
helfen, mit Ihrem Vorgesetzten darliber zu sprechen, damit Sie besser voraus-
planen und etwaige Auswirkungen auf lhre Arbeit verringern konnen - ebenso wie
den Stress, den Sie dadurch haben.

Uberlegen Sie sich einen Plan B fiir Zeiten, in denen Sie nicht zur Arbeit
gehen konnen. Moglicherweise konnten Sie von zuhause arbeiten?

Machen Sie Arzttermine im Voraus aus, damit lhre Kollegen rechtzeitig Bescheid
wissen, wenn Sie frei brauchen. AuBerdem konnen Sie so Ihre Arbeit besser planen.

Stress kann Symptome auslosen. Wenn Sie merken, dass Stress aufkommt,
ergreifen Sie MalBnahmen, um ihn zu reduzieren: Machen Sie regelmaBige Pausen
und vertrauen Sie sich einem Freund oder Kollegen an, um den Druck aus Ihrem
Arbeitstag heraus zu nehmen.

Sie mussen sich nicht qualen. Wenn Sie Probleme haben, sprechen Sie mit lhrem
Vorgesetzten tUber die Moglichkeit, hre Aufgaben so anzupassen, dass sie fur
Sie machbar sind.

Wenn Sie mit lhrer Arbeit wirklich nicht mehr zurechtkommen, denken Sie liber
eine Veranderung nach. Uberlegen Sie beispielsweise, eine andere Stelle zu
suchen, die Ihnen nicht so viel abverlangt. Betrachten Sie lhre Qualifikationen und
Fahigkeiten, und wie Sie diese auf andere Weise einsetzen konnen, oder fragen
Sie einen Freund oder Karriereberater um Rat.
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EMOTIONALE BELASTUNGEN

BEWALTIGEN

Eine Krankheit wie Morbus Fabry betrifft nicht nur Ihren Korper, sondern kann auch
emotional sehr belastend sein. Die Diagnose Morbus Fabry |0st bei Patienten oft
eine ganze Bandbreite an verschiedenen Geflihlen aus: Beunruhigung darliber, dass
Sie eine seltene Krankheit haben, Anspannung vor dem Beginn einer neuen Therapie,
angstmachende Symptome, aber auch Erleichterung aufgrund der Unterstitzung
durch Freunde und Familie. Die Art und Weise, mit diesen Emotionen umzugehen, ist
von Mensch zu Mensch verschieden.

,Seltene Krankheiten wie Morbus Fabry bringen einige Herausforderungen mit sich,
die kaum vergleichbar sind", erklart Dr. Christina Jackson. ,Allein der Prozess, bis man
eine Diagnose bekommt und dann Uber die Krankheit Naheres erfahrt, kann sehr
belastend sein - ebenso wie die Erkenntnis, dass es sich um eine Erbkrankheit
handelt, die andere Familienmitglieder betreffen kann.”

.Manche Patienten werden von Schuldgefiihlen geplagt, wenn sie realisieren, dass

sie die Krankheit an ihre Kinder vererbt haben. Andere wiederum sind einfach wiitend,
weil ihre Plane, spater einmal eine Familie zu griinden, durchkreuzt wurden.

Diese emotionalen Belastungen konnen auch ein Ausloser flir Symptome sein.”

JArzte zu finden, denen Sie vertrauen und mit denen Sie gut zusammenarbeiten
konnen, und eine gute Unterstlitzung aus Ihrem Umfeld kann Ihnen helfen, solche
Belastungen besser zu bewéltigen. Uberlegen Sie, einer Selbsthilfegruppe
beizutreten, damit Sie lhre Erfahrungen mit anderen teilen konnen, die auch von
Morbus Fabry oder einer anderen seltenen Krankheit betroffen sind", rat

Dr. Christina Jackson.

Menschen mit Morbus Fabry leiden haufig unter Stimmungstiefs und

Schwierigkeiten, mit den vielen verschiedenen Geflihlslagen umzugehen.
Sie sind also nicht allein.
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= Versuchen Sie, sich auf das zu konzentrieren, was Sie selbst beeinflussen kdnnen,

und nicht auf die Dinge, die Sie ohnehin nicht andern kdnnen.

Zum Beispiel: Es gibt zwar kein Mittel, um Morbus Fabry zu heilen, aber wenn Sie
Ihre Medikamente wie verordnet nehmen, konnen Sie damit die Auswirkungen,
welche die Krankheit auf Sie hat, verringern.

Es kann helfen, wenn Sie sich bewusst Zeit nehmen, um sich mit lhren Gefiihlen
auseinanderzusetzen. Schreiben Sie beispielsweise |hre Gedanken und Geflhle auf
oder sprechen Sie mit einem Freund Uber Ihre Sorgen. Das kann Ihnen helfen, den
Kopf frei zu bekommen.

Fragen Sie Ihren Arzt, ob er Ihnen Entspannungs- oder Achtsamkeitstechniken
empfehlen kann, damit Sie lernen, abzuschalten und ,im Moment zu leben”.
Nutzen Sie Ihr soziales Umfeld, so gut Sie konnen. Suchen Sie Halt bei Familie
und Freunden. Wenn Sie zusatzliche Hilfe bendtigen, wenden Sie sich vertrauens-
voll an Ihren Arzt,

= Wer mit einer seltenen Krankheit lebt, kann sich oft einsam und isoliert fiihlen.

Hier kann es helfen, wenn Sie Ihre Erfahrungen mit Menschen teilen, die sich in
einer ahnlichen Lage befinden.

Wenn dennoch einmal alles zu viel wird ...

Belastende Situationen kdnnen oft die typischen, bei Morbus Fabry
auftretenden Schmerzen auslosen. Versuchen Sie daher, belastende
Situationen moglichst zu vermeiden. Wenn Ihnen manchmal dennoch alles zu
viel wird, denken Sie daran: Sie sind nicht allein. Depressionen sind bei
Menschen mit Morbus Fabry nicht ungewohnlich. Viele finden es schwierig,
mit der emotionalen Belastung umzugehen. Sprechen Sie mit einem

Freund oder wenden Sie sich an eine Fabry-Selbsthilfegruppe oder Ihren
Arzt, wenn lhnen die emotionale Belastung zu viel wird.
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SYMPTOME BEWALTIGEN

Hier finden Sie einfache Tipps, wie Sie Ihre Symptome im Alltag besser bewaltigen.
»Cool" bleiben

Symptome wie Schmerzen (Fabry-Krisen) oder Probleme mit dem Schwitzen
verschlimmern sich oft bei extremen Temperaturen. Schauen Sie also, dass Sie
nicht Uberhitzen: Gehen Sie an heil3en Tagen nicht in die Sonne und trinken

Sie ausreichend, damit die Symptome nicht aufflackern. Sorgen Sie in lhrem Haus/
Ihrer Wohnung flr kiihle Temperaturen und eine gute Durchliftung.

Langsam machen

Planen Sie lhre Aktivitaten so, dass sie Sie nicht zu sehr ermUden.

Dabei kann es helfen, Ihre alltaglichen Aktivitaten anzupassen oder anstrengendere
Dinge, die Sie zu mide machen, von lhrer Liste zu streichen. Tipps, wie Sie aktiv
bleiben, finden Sie auf Seite 11.

Entspannen

Stress kann Symptome auslosen. Versuchen Sie daher, wenn moglich, stressige
Situationen zu vermeiden. Wenn Ihnen manchmal dennoch alles zu viel wird, denken
Sie daran: Sie sind nicht allein. Viele Menschen mit Morbus Fabry finden es
schwierig, mit der emotionalen Belastung umzugehen. Weiteren Rat hierzu finden
Sie auf den Seiten 14-15.

Bewusst bewegen

Diese schonenden Sportarten, die obendrein
Spal3 machen, konnten Sie ausprobieren:
Schwimmen
Spazieren gehen
Fahrrad fahren
Yoga
Tai-Chi

16 | Morbus Fabry



Morbus Fabry | 17



18 | Morbus Fabry



Literatur

1.

2.

D. Germain. Fabry disease. Orphanet Journal of Rare Diseases 2010, 5:30

A.L. Gibas, R. KLatt, J. Johnson, JT.R. Clarke, J. Katz. A survey of the pain
experienced by males and females with Fabry disease. Pain Res Manage 2006;
11 (3):185-192

http://www.fabrynetwork.org/fabry-the-condition
http://www.fabrynetwork.org/signs-and-symptoms
http://www.fabry.org/FSIG.nfs/Pages_2/FabryPage

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs385/en/

J. Sadek, R. Shellhaas, C. Camfield, P. Camfield, J. Burley. Psychiatric findings in
four female carriers of Fabry disease. Psychiatric Genetics 2004, 14:199-201

http://nhs.uk./Livewell/tiredness-and-fatigue/Pages/self-help-energy-tips.aspx

Morbus Fabry | 19



Amicus

Therapeutics’

Entwickelt und finanziert von Amicus Therapeutics UK Ltd
NP/GAL/01/040/DEN-17




