


Moégliche Auswirkungen

von Fatigue
bei Morbus Fabry

Ursachen von Fatigue
bei Morbus Fabry

Tagliche Aktivitaten

Weniger Ausdauer und Energie kénnen
erwachsenen Morbus-Fabry-Patienten zu
schaffen machen und dazu fuhren, dass es

ihnnen schwerfallt, mit ihren taglichen Aufgaben,
z.B. Kochen, Haushalt und Einkaufen, Schritt zu
halten. Kinder, die unter Morbus Fabry leiden,
haben moglicherweise zu wenig Energie, um sich
an auBerschulischen Aktivitaten zu beteiligen.

Arbeit und Schule

Durch Gedachtnis- und Konzentrationsprobleme
kann es schwer sein, die Anforderungen der
schulischen oder beruflichen Tatigkeiten zu
erfullen. FUr Morbus-Fabry-Patienten, bei denen
die Fatigue besonders stark ausgepragt ist, kann
es praktisch unmaoglich sein, zur Schule zu gehen
oder einen Beruf auszuUben.

Sozialleben

Morbus-Fabry-Patienten haben manchmal nicht
genug Energie, um sich mit Leuten zu treffen
oder Kontakte zu knUpfen. Das kann dazu fUhren,
dass sie sich ausgeschlossen und einsam fuhlen.
Erwachsene machen sich ggf. Sorgen um die
Auswirkungen ihrer Fatigue auf ihre Beziehung zu
ihrem Partner, anderen Familienmitgliedern oder
Kollegen. Kindern wiederum kann es schwerfallen,
Freunde zu finden.

Auch wenn Fatigue bei Morbus Fabry und vielen
anderen chronischen Erkrankungen haufig auftritt, ist
die konkrete Ursache meist unbekannt.*? Bei Morbus
Fabry gibt es einige Anhaltspunkte dafur, dass schwere
Komplikationen wie Probleme mit dem Herzen, der
Niere oder der Lunge in unterschiedlicher Weise zu
Fatigue beitragen. Zum Beispiel kbnnen bestimmte
Nieren- oder Herzprobleme zu Anamie und damit zu
einem geringeren Energieniveau fuhren. Analog dazu
kénnen Probleme mit der Lunge oder dem zentralen
Nervensystem Atmungsstorungen zur Folge haben
und damit einen erholsamen Schlaf verhindern.'>¢
Allerdings ist nicht vollstandig geklart, wie genau

diese und andere Morbus-Fabry-Komplikationen zu
Fatigue beitragen. AuRerdem sind auch viele Morbus-
Fabry-Patienten betroffen, die nicht unter schweren
Komplikationen leiden!

Es ist wichtig, dass Sie mit lhrem Arzt sprechen,
wenn Sie unter Fatigue leiden. Dadurch lasst sich
herausfinden, ob es bei Ihnen eine bestimmte Ursache
daflur gibt, und entscheiden, wie sich Ihre Symptome
am besten behandeln lassen. Sie sollten sich auRerdem
bewusst sein, dass Fatigue NICHT unbedingt bedeutet,
dass bei Ihnen eine Komplikation oder ein anderes
schwerwiegendes Problem aufgetreten ist.

Machen Sie es sich mit einem

(nicht elektronischen!) Buch gemutlich
- dadurch kénnen Sie sich fur die Nacht
entspannen. Schneiden Sie das
Schaubild der Perforation entlang
aus und falten Sie es zu einem
handlichen Lesezeichen. Sie kdnnen es
einerseits als Markierung und andererseits
als Erinnerung, diese Anregungen
auszuprobieren, verwenden.

Fatigue handhaben:

einige Anregungen und Erinnerungen

Es gibt keine spezifische Behandlung fiir Fatigue, jedoch
MaBnahmen, die dagegen helfen kénnen. Das nachfolgende
Schaubild enthélt Anregungen fiir einige einfache
Anderungen Ihrer Gewohnheiten und Routinen, die sich
splirbar auf Ihre Energie auswirken kénnen - vor allem,
wenn Sie sich konsequent daran halten. Denken Sie dariiber
nach, sie auszuprobieren - vielleicht helfen sie lhnen.

Energieplanung*

« Versuchen Sie, lhre taglichen Aufgaben und
Aktivitaten in kurze Zeitabstande einzuteilen, die
durch Ruhephasen ausgeglichen werden.

* Wenn Sie jede Woche im Voraus planen, kdnnen
Sie sicherstellen, dass Inr Zeitplan an keinem Tag
zu ehrgeizig ist.

« Auch wenn es verlockend sein mag, sich zu
Uberanstrengen, wenn es Ihnen gut geht: Wenn
Sie sich Ubernehmen, kann dies zu Erschopfung
und damit zu einem Zusammenbruch fUhren.*

» Stress beansprucht die geistige Energie. Lernen,
,Nein" zu sagen, ohne sich schuldig zu fuhlen,
kann Abhilfe schaffen.

* Wenn Sie Zeit zum Ausruhen in Ihren Tagesablauf
einplanen, kann dies dazu beitragen, dass
regelmaBige Ruhezeiten zur Prioritat werden.

» Die Reduzierung von Stress kann sowonhl
angenehm als auch lohnenswert sein. Probieren
Sie verschiedene Methoden zum Stressabbau
aus, um eine zu finden, die Ihnen gefallt.
Uberlegen Sie sich, einen leichten Yogakurs zu
besuchen, eine Meditations-App mit Anleitungen
auszuprobieren oder in einem Park in Ihrer Nahe
spazieren zu gehen.

Intelligenter arbeiten*
» Durch die Erstellung von Listen und die Nutzung
von Kalendern oder Terminplanern sind Sie
:: gof organisierter und arbeiten effizienter
@ (vor allem, wenn Sie Gedachtnis- oder
Konzentrationsprobleme haben).

* Sie kdnnen Energie sparen, indem Sie ahnliche
Aufgaben gemeinsam erledigen. Zum Beispiel
kénnten Sie sich die Haushaltsarbeiten pro
Zimmer aufteilen und mussen dadurch eventuell
weniger laufen oder Treppen steigen.

(Leichte!) sportliche Betdtigung3*

Ein tagliches leichtes Training (z. B. leichte Dehn-
und Kraftigungstbungen) kann dazu beitragen,
dass es Ihnen besser geht.

Es ist wichtig, dass Sie Ihre Trainingseinheiten

in kurze Zeitabstande einteilen, an die sich
Ruhephasen anschlieRen.

AuBerdem ist es wichtig, dass Sie auf Ihren
Koérper héren. Wenn Sie durch das Training noch
muder werden, hilft es nicht!

Sprechen Sie mit Ihrem Arzt, bevor Sie mit einem
Ubungsprogramm beginnen.

Gute Schlafgewohnheiten?3”
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Eine konseguente Routine zum Schlafengehen
kann Ihnen helfen, sich zu entspannen.

Wenn Sie helles Licht und die Nutzung
elektronischer Geréate (einschlieBlich Computern,
tragbaren Geraten und TV) vor dem Schlafen-
gehen vermeiden, kénnen Sie ggf. besser
einschlafen.

Durch die Kontrolle von Gerauschen, Licht und
Temperatur in Ihrem Schlafzimmer kdnnen Sie
eine angenehmere Schlafumgebung schaffen.
Koffein (enthalten in Kaffee, Tee, Schokolade
und manchen Kopfschmerzmitteln) und Alkohol
kénnen zu Schlafstérungen fuhren.

Wenn Sie beides in reduzierten Mengen
einnehmen, kdnnen Sie ggf. besser schlafen.

Wenn Sie mehrere Schichten Ubereinander
anziehen, sind Sie auf Temperaturanderungen
vorbereitet.

Nehmen Sie eine wiederverwendbare Wasser-
flasche mit (und fullen Sie sie regelmaRig auf),
um sicherzustellen, dass Ihr Kdrper ausreichend
mit Flussigkeit versorgt wird.

Halten Sie sich im Schatten auf, um kuhl zu
bleiben. Schranken Sie unter Umstanden die
Aktivitaten ein, bei denen Sie sich zu lange in der
Sonne aufhalten mussen.

Eine Kuhlweste (ein dunnes Kleidungsstlck, das
KUhlpacks an Ihrem Korper halt) kann vor allem
an heiBen Tagen Abhilfe schaffen.



