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Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

Liebe Mitglieder,

es ist Dezember und wir sind wieder Uberrascht, dass
schon Weihnachten vor der Tur steht. Ruckblickend
hatten wir in diesem Jahr trotz Corona drei Stammiti-
sche. Nach GieBBen kam noch Hamburg und das Saar-
land dazu. Auch im nachsten Jahr mdchten wir zusatz-
lich zu unserer Familien- und Patientenkonferenz drei
Stammtische veranstalten.

In unserem TOP-THEMA haben wir dieses Mal kein
medizinisches Thema, sondern setzen uns mit einer
Grundsatzfrage auseinander.

In der Zentrums-Vorstellung schauen wir in dieser Aus-
gabe nach Niedersachsen. Dort gibt es ein Doppel-
Team mit Prof. A. Das und Dr. J. Kaufeld an der Medizi-
nischen Hochschule Hannover.

In der Rubrik ,Meine Fabry-Geschichte" erzahlt uns Le-
na wie lange der Fabry sie schon begleitet. Hier wird
deutlich, wie schwer die Entscheidung fur einen frihen
Therapiestart ist. Damals, aber auch heute, war das
nicht einfach.
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Wir starten mit diesem Newsletter wieder eine Online-
Umfrage. Dabei geht es um die Fehldiagnose Multiple
Sklerose bei Fabry-Patienten. Sie dauert nur wenige
Minuten und ist auch — wie alle unsere Umfragen —
auf unserer Internetseite unter ,Aktuelles — Studien® zu
finden. Bei der Frauen-Umfrage befindet sich dort nun
eine neue Information.

Dann gibt noch gute Neuigkeiten zu unserer Frauen-
Studie.

In unserer Rubrik ,Soziales” gibt uns Dieter wichtige
Informationen zu der Beantragung eines Grades der
Behinderung (GdBs) mit an die Hand. Er hat auch eine
Check-Liste flr uns zusammengestellt, die man bei der
Vorbereitung sehr gut brauchen kann.

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen am 28. Februar
2022 planen wir gemeinsam mit dem LysoNET eine
groBere Aktion. Es ware toll, wenn viele von Euch mit-
machen kénnen. Info’s hierzu gibt es im Januar auf un-
serer Internetseite!

Besonders freuen wir uns, dass die Fabry-
Gemeinschaft gréBer wird. Wir haben in diesem Jahr
Uber 20 neue Mitglieder bekommen. Wir mochten
ihnen und auch allen anderen Mitgliedern danken. Eure
Ruckmeldungen lassen uns aktiv bleiben.

Wir wunschen euch eine besinnliche Adventszeit, frohe
Weihnachten und einen guten Start ins neue Jahr.

Bleibt gesund!
Bis bald,

vthold +

Nboschs
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TOP-THEMA

Fluch oder Segen
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- Wann lassen wir unser Kind testen? Vor- und Nachteile einer frithen Diagnose

Hierzu gehen die Meinungen unter Fabry-Patienten weit auseinander. Die Grunde finden wir bei
Versicherungen, berufliche Laufbahn und naturlich auch bei dem Erhalt der Gesundheit. Ich
wollte wissen, was ist dran an den ganzen Geschichten? Gibt es uberhaupt gute Grunde, Kinder
nicht testen zu lassen? Daher habe ich die derzeitige Rechtslage recherchiert.

Das erste Argument, warum Eltern ihr Kind nicht testen
lassen wollen:

Die Berufsunfahigkeitsversicherung (BU-V)

Ich habe mit verschiedenen Versicherern gesprochen
und muss leider bestatigen, dass M. Fabry erst einmal
haufig ein Ausschlusskriterium ist. Alle Versicherungen
machen eine Gesundheitsprufung. Damit wird geklart,
ob man aufgrund seines Gesundheitszustandes versi-
cherbar ist. Es gibt KEINEN Abschluss ohne diese Pru-
fung! Der Versicherer
darf  jedoch nicht
nach genetischen Er-
krankungen in der Fa-
milie fragen! D.h. hat
man noch keine Fabry
-Diagnose, ist es deut-
lich einfacher, eine
Berufsunfahigkeits-
versicherung  abzu-
schlieBen.

Bei bestehenden Vor-
erkrankungen schau-
en Versicherer genau-
er hin. Oft kann es
sein, dass der Versi-
cherer statt einer Ab-
lehnung einen Versicherungsvertrag mit einer Leis-
tungsausschluss-Klausel anbietet oder den Beitrag
aufgrund eines Risikozuschlages erhoht. Eine Kombina-
tion von beidem ist auch eine Moglichkeit. Leistungs-
ausschluss bedeutet, dass gewisse Vorerkrankungen
aus dem Versicherungsschutz der Berufsunfahigkeits-
versicherung ausgeschlossen werden. Tritt die Berufs-
unfahigkeit aufgrund der ausgeschlossenen Krankheit
ein, ist der Versicherer nicht verpflichtet die BU-
Rente auszuzahlen. Beim Risikozuschlag wird der mo-
natliche Versicherungsbeitrag aufgrund von Art und
Schwere der Krankheit erhéht. Bei besonders schwe-

ren Vorerkrankungen kann der Risikozuschlag bis zu
100 Prozent betragen. Wurde man aufgrund dieser
Krankheit berufsunfahig werden, ware sie dafur auch
vom Versicherungsschutz gedeckt und man erhalt
ganz normal die monatliche Rente.

Bestimmte Vorerkrankungen rufen besonders haufig
Bedenken bei Anbietern von BU-V hervor. Zu diesen
werden Asthma, Bandscheibenvorfalle, Depressionen,
Hautkrankheiten, Diabetes und Tumorerkrankungen
gezahlt. Je nach
Schwere und AusmaB
dieser Krankheit wer-
den Risikozuschlage
verlangt oder Leis-
tungsausschluss-
Klauseln eingefugt.

Andere  Krankheiten
sind jedoch ein Aus-
schlusskriterium  fir
eine  Berufsunfahig-
keitsversicherung, wie
beispielsweise  eine
HIV-Infektion (trotz
bester Therapien und
normaler Lebenser-
wartung!). Auch bei
Multiple Sklerose
(siehe auch unsere neue Kurz-Umfrage auf der nachs-
ten Seite) und Rheuma ist die Aufnahme nahezu aus-
geschlossen.

Der Verlauf dieser Erkrankungen ist extrem unter-
schiedlich und daher fur Versicherer nur sehr schwer
berechenbar. Herzinfarkte oder bdsartige Tumorer-
krankungen sind ebenfalls gesundheitliche Beeintrach-
tigungen, die nahezu immer zu einem Ausschluss fuh-
ren. Chronische Erkrankungen wie Morbus Crohn oder
Neurodermitis werden ebenfalls nicht haufig versichert,


https://www.clark.de/berufsunfaehigkeitsversicherung/berufsunfaehigkeitsrente/
https://www.clark.de/berufsunfaehigkeitsversicherung/berufsunfaehigkeitsrente/
https://www.clark.de/berufsunfaehigkeitsversicherung/wann-ist-man-berufsunfaehig/
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hier besteht jedoch eine geringflugig bessere Chance
als bei den zuvor genannten Krankheiten.

Eine erfolgreiche Behandlung der Symptome kann
man aber durch ein Attest nachweisen. Aus diesem
sollte hervorgehen, dass das Gesundheitsrisiko genau-
so hoch ist wie bei Versicherten, die nicht von dieser
Vorerkrankung betroffen waren. Bei M. Fabry ware eine
Bescheinigung Uber die regelmaBige EET wichtig (z.B.
durch einen Infusionspass).

Die Berufsunfahigkeitsversicherung ist nicht gerade
gunstig. Alle Vergleiche beruhten immer auf einer mo-
natlichen Rente von 1.000 € bis zum vollendeten 65.
Lebensjahr. Die Burogehilfin-Azubine zahlt mind. 23 €
im Monat. Der 17-jahrige Schuler einer Gesamtschule
dafur schon 40 € im Monat, dieser Betrag ist auch
durchschnittlich fur junge Handwerker anzusetzen. Es
wird deutlich, dass ein Handwerker, der sein Bein nicht
mehr belasten kann, schnell berufsunfahig ist. Die Bu-
rokraft hingegen konnte ihren Beruf sogar nach Verlust
eines Beines ausuben. Daher gibt es zwischenzeitlich
far handwerkliche Berufe eine andere Versicherung,
die Grundfahigkeitsversicherung.

Wer trotz M. Fabry eine Berufsunfahigkeitsversiche-
rung abschlieBen moéchte, sollte sich immer an ein Ver-
sicherungs-Vergleichsportal oder einen Makler wen-
den. Hier werden verschiedenste Versicherer angebo-

ten und man spart sich u.U. viele Anfragen und Absa-
gen.

WICHTIG: Hier sollte man immer erst eine anonyme
Risikovoranfrage stellen lassen. So kénnen die Anbie-
ter nicht in dem Hinweis- und Informationssystem der
deutschen Versicherungswirtschaft (HIS) Datenbank
Uberprufen, ob schon mal einen Antrag fur eine BU-V
bei anderen Versicherern gestellt und dort wegen einer
Vorerkrankung abgelehnt wurde.

Fazit: Mit M. Fabry ist der Abschluss einer Berufsunfa-
higkeitsversicherung sicherlich nicht ganz einfach, aber
auch nicht unmaoglich. Im Schadensfall zu beweisen,
dass die Berufsunfahigkeit nicht mit M. Fabry im Zu-
sammenhang steht, kann allerdings sehr schwer wer-
den da Fabry eine multiple Organerkrankung ist. Hier
ist der Versicherte in der Beweispflicht.

ABER eine wichtige Information fir Menschen, die sich
bewusst nicht testen lassen, um eine Versicherung ab-
schlieBen zu konnen: Der Versicherer wird immer pru-
fen, wie der Schadensfall zustande kam. Oft geht es
um viel Geld. Wenn der Grund M. Fabry ist, wird er kla-
ren wollen, ob man ahnen konnte, dass man M. Fabry
hat oder sogar ein Verdacht bestand, z.B. weil ein El-
ternteil M. Fabry hat. Versicherungen scheuen keine
Gerichtsprozesse und haben einen langen Atem. Und

Neue Kurz-Umfrage:
Wer hatte vor seiner Fabry-Diagnose die Diagnose Multiple Sklerose bekommen?

Immer wieder begegnen uns Patienten, die berichten, dass sie vor ihrer Fabry-Diagnose die Diagnose Multiple
Sklerose (MS) erhalten haben. Teilweise wurden sie sogar lange auf MS behandelt. So stellt sich uns naturlich die
Frage, ob unter den vielen MS-Patienten vielleicht auch einige Fabrys sind. Daher haben wir Kontakt zu der
MS-Gesellschaft aufgenommen. Sollte sich unser Verdacht konkretisieren, konnten wir in Zusammenarbeit mit
der MS-Gesellschaft die MS Patienten einmal auffordern, ihre Symptome mit denen des M. Fabry zu vergleichen.
Haben Patienten ein oder mehrere Fabry-typische Symptome, wurde sich unter Umstanden eine Abklarung auf
M. Fabry lohnen. M. Fabry kann durch einen Gentest bestatigt werden, Multiple Sklerose dagegen ist mit einem
langen Ausschluss-Diagnose-Verfahren. verbunden. Jedoch gibt es hier auch immer wieder Parallelen zu M.
Fabry.

Wir wollen einfach nur wissen, ob es Euch auch so ergangen ist. Bitte nehmt euch 3 bis 5 Minuten Zeit, um die
4 Fragen online zu beantworten. Unter diesem Link findet ihr die Umfrage oder ihr schaut auf unserer Homepage
unter ,Aktuelles":

https:/ /easy-feedback.de/ms-umfrage/1395928/i2T6W1

Danke furs Mitmachen!
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aus Sicht der Versicherer ist es durchaus verstandlich,
dass sie Erkrankungen nicht absichern wollen oder
kénnen, von denen man zumindest friher ausgehen
konnte, dass viele Patienten in der Berufsunfahigkeit
landen.

Fir Fabry-Patienten besteht am Ende ein entspre-
chendes Risiko, lange gezahlt zu haben und nichts zu
bekommen. Vielleicht ist eine Unfallversicherung da
die bessere Alternative.

Das 2. Argument, warum Eltern ihr Kind nicht testen
lassen mdchten ist, dass sie glauben, mit M. Fabry ist es
unmoglich beamtet zu werden. Sprich, sie moéchten
dem beruflichem Werdegang ihres Kindes keine Hin-
dernisse einbauen.

Ich habe mit dem Landesgeschaftsfuhrer des Deut-
schen Beamtenbundes (dbb) gesprochen. Was kénnte
ein Grund sein, mit M. Fabry kein Beamter werden zu
konnen? Hier muss man berlcksichtigen, dass die Ver-
gutung und auch Versicherung von Beamten nach
dem Alimentationsprinzip funktioniert. Die Krankenver-
sicherung eines Beamten wird in der Regel zu 50 %
vom Staat Ubernommen, die anderen 50 % laufen Uber
eine private Krankenversicherung PKV (oder gesetzli-
che GKV). Es gibt auch weitere Einkommens- und Fa-
milienstands abhangige Prozentsatze. Wenn die PKV
genutzt wird, Ubernimmt die Beihilfe (sprich: der Staat)
einen erheblichen Teil der Kosten - unter bestimmten
Voraussetzungen sogar fur Familienangehérige. Daher
muss letztlich nur das verbleibende ,Restrisiko” versi-
chert werden. Dadurch zahlen Beamte in der Regel nur
einen prozentualen Anteil der sonst ublichen Beitrage
in der PKV. Die Beitragsbelastung ist entsprechend
niedrig. Durch diese Konstruktion ist es fur Beamte fast
immer gunstiger, eine private Krankenversicherung zu
wahlen. Tritt der Beamte in Pension, verschiebt sich der
Prozentsatz auf 70 % vom Staat, 30 % privat. Von den
Berufsgruppen, die korperliche Gefahren ausgesetzt
sind wie Polizisten, Feuerwehrleute oder Soldaten,
Ubernimmt der Staat die Versicherung zu 100 %.

Beamtenanwarter miissen sich einer Gesundheitsprii-
fung beim Gesundheitsamt unterziehen. Sie konnen
und sollten sich auch hier vorher beraten lassen und
ehrlich sein. Da Fabry-Patienten unter rechtzeitiger
Therapie eigentlich die gleiche Lebenserwartung ha-
ben, wie gesunde Menschen, spielen hier andere Argu-
mente eine Rolle.

Einerseits ware es naturlich auch fur den Staat sehr
teuer, plétzlich viele Bedienstete zu haben, die sich ei-
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ner lebenslangen, sehr teuren Therapie unterziehen
mussen. Gleichzeitig ist es aber auch die Fursorge-
pflicht eines Staates, Betroffene nicht grundsatzlich
auszuschlieBen. Hier gibt es groBe Ermessens-
Spielraume. Es wird so sein, dass der untersuchende
Arzt M. Fabry nicht kennt, daher muss gut erklart wer-
den. Sehr wichtig ist, dass man durch frihen Therapie-
einstieg seine Gesundheit erhalten kann. Das ist der
groBe Unterschied zu fruher. Wir wissen aus Erfahrung,
dass viele spat diagnostizierte Menschen mit M. Fabry
nicht bis zum Ublichen Renteneintritt arbeiten kénnen.
Durch fruhe Therapie ist das glucklicherweise heute
anders!

Um Uberhaupt Zugang zu der Laufbahn zu erhalten,
muss eine Verbeamtung angestrebt werden. Auch ta-
rifliche Angestellte arbeiten im 6ffentlichen Dienst, sie
sind jedoch von der Moglichkeit einer Beamtenlauf-
bahn ausgeschlossen. Beamter ist jedoch kein Beruf,
sondern ein Status. Das zeigt, dass man die Berufe im
offentlichen Dienst auch ohne diesen Status ausuben
kann.

AuBerdem wird man nicht gleich mit 20 Jahren verbe-
amtet. Dieser Prozess dauert im Schnitt funf Jahre. Hier
sollte man nicht aus den Augen verlieren, dass viele
Anwarter erst viel spater, namlich im Alter von ca. 35
Jahren verbeamtet werden.

Fazit: Man muss sich bewusst sein, dass wenn man
sein Kind nicht testen lasst, um ihm eine bestimmte
Versicherung oder eine Beamtenkarriere zu sichern,
darf es sehr lange keine Untersuchung in diese Rich-
tung geben, keine regelmaBigen Check-Ups, im Prinzip
kein einziges Blatt bei einem Arzt und damit naturlich
auch keine Therapiel!

Wenn M. Fabry rechtzeitig therapiert wird, kdnnen wir
aber auch richtig alt werden!

Ihr habt ahnliche oder ganz andere Erfahrungen mit
Versicherungen und / oder Verbeamtung bzw. im
Berufsleben gemacht?

Dann meldet euch bei Natascha unter

n.sippel@fabry-shg.de bzw. 0176 — 6097 3408 oder

bei Berthold unter b.wilden@fabry-shg.de bzw.
02473 — 9376 488.

Natirlich werden wir wie immer die Informationen
anonymisiert weitergeben!
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PORTRAT FABRY-ZENTRUM

Hannover hat gleich zwei Zentren
- Ein Zentrum fur Kinder und eines fur Erwachsene

Am Sudrand des Norddeutschen
Tieflandes liegt Hannover, Haupt-
stadt von Niedersachsen. Die Me-
dizinische Hochschule Hannover
(kurz MHH) ist ein Krankenhaus der
Maximalversorgung mit  einem
Uberregionalen Einzugsbereich.

Die MHH ist auf unserer Internet-
seite gleich doppelt vertreten. Hier
gibt es eine Anlaufstelle fur Kinder
mit M. Fabry unter der Leitung von
Prof. Anibh Das und eine Weitere
far erwachsene
Fabry-Patienten.

Diese wird von Dr.

Jessica  Kaufeld
als Nephrologin
geleitet.

Prof. Das beschaf-
tigt sich schon seit
Beginn der 2000er
Jahre mit M. Fabry.
.Schon mit meiner
Doktorarbeit  und
anschlieBender
Forschungsarbeit
in Oxford war mein
Interesse an bio-
chemischen  Pro-
zessen  geweckt.
Forschung alleine
sollte es aber nicht bleiben, so kam
ich schnell zu den angeborenen
Stoffwechselerkrankungen,”  schil-
dert er seine Anfange und auch die
Begegnung mit MF.

Die beiden Leiter der Hannoveraner Zentren:
Prof. Dr. Anibh Das und Dr. Jessica Kaufeld

Prof. Das engagierte sich 2015 in
einem Mentoring-Programm der
MHH far Nachwuchs-
Wissenschaftlerinnen. In  diesem
Programm koénnen Frauen der
MHH ihre Interessen an Spezialge-
bieten angeben und welche Erfah-

rungen sie mitbringen. Am Ende
verbindet es Mentoren mit jungen
Arztinnen. So entstand die Verbin-
dung zwischen Prof. Das und Dr.
Kaufeld. Aus dieser zweijahrigen
Zusammenarbeit entstand das
Fabry-Zentrum fur Erwachsene.

Insgesamt werden derzeit um die
70 Fabry Patienten (ca. 50 Erwach-
sene und 20 Kinder) in der MHH
betreut. Die Check-Up's bei Prof.
Das finden meist an einem ambu-

lanten Tag statt. .Hier gehdrt die
kardiologische, nephrologische
und neurologische Kontrolle dazu,”
schildert er den Ablauf. Manche
Patienten hatten auch niedergelas-
sene Facharzte, die zu Kontrollen
konsultiert werden. ,Sie kénnen
ihre Berichte oder CD's vom MRT
mitbringen, diese werden Uber-
nommen. Bei Unsicherheiten wird
in der Klinik nachuntersucht,” fugt
er hinzu. Dr. Kaufeld passt die Ter-
mine den BedUrfnissen an. Bei der
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Erstabklarung werden alle Themen
abgearbeitet, dies kann wegen der
MRT's mehrere Termine beanspru-
chen. Bei den Jahreskontrollen
achtet sie eher auf die wirklich noti-
gen Untersuchungen und passt
diese individuell an den Patienten
an. Daher werden manche Unter-
suchungen nur alle zwei bis drei
Jahre gemacht.

Kinder, die Therapie erhalten, be-
kommen diese in der Regel in
Heimtherapie oder
bei ihren niederge-
lassenen  Arzten
und mussen nicht
jedes Mal ins Zent-
rum kommen. Dr.
Kaufeld berichtet,
dass ein kleiner
Teil ihrer Patienten
in Heimtherapie ist.
Allerdings habe sie
sich erst einmal
daran gewdhnen
mussen, die Pati-
enten nicht unter
direkter Kontrolle
zu haben. Aber die
Rickmeldung sei
sehr gut. Viele Pa-
tienten erhalten ihre Therapie woh-
nortnah bei niedergelassenen Arz-
ten.

Durch Corona sind keine Kontroll-
termine weggebrochen. Daher gab
es auch keine Video-Sprechstunde.
.Manchmal kann eine Frage auch
schnell telefonisch geklart wer-
den,” erklart Prof. Das. Dr. Kaufeld's
Angebot einer Videosprechstunde
wurde von Fabry Patienten nicht
wirklich genutzt.

Weiter nachste Seite



Newsletter Dezember 2021

Klinik

Zentrum Kinder:

Klinik ftr Padiatrische Nieren-, Leber- und
Stoffwechselerkrankungen &
Zentrum fur Seltene Erkrankungen

0511 / 532 - 3863

Steckbrief Fabryzentrum

MFSH

Medizinische Hochschule Hannover

Carl-Neuberg-Str. 1
30625 Hannover

Erwachsene:

stoffwechselambulanz@mh-hannover.de
oder das.anibh@mh-hannover.de

Homepage

Leitung & Ansprechpartner
Fabryzentrum seit 2005
Patientenanzahl 20

Team vor Ort

Andere seltene Erkrankungen Ja

Studien im Zentrum Ja
Forschung im Zentrum Ja
Patiententreffen Nein

Zum Thema Studien erklart Prof.
Das: .Bei den Seltenen Erkrankun-
gen machen Multi-Center-Studien
viel Sinn. So sind wir deutschland-
weit gut vernetzt und arbeiten ger-
ne und regelmaBig an verschiede-
nen Studien mit." Auch Dr. Kaufeld
kann dies nur bestatigen. ,Wir sind
beispielsweise bei der Female-
Studie von Frau Prof. Brand aus
Munster dabei. Hier wurden nur
Frauen mit M. Fabry eingeschlos-
sen und der erste Teil wurde schon
verodffentlicht. Ein zweiter Teil l&uft
bereits”, kann Dr. Kaufeld berichten.
LAuBerdem sind wir auch bei allen
Registerstudien dabei,” fugt sie an.
Forschungsarbeit selbst macht sie
nicht. In der MHH arbeiten wissen-

Prof. Dr. med. Anibh Das

Klinik Nieren- und Hochdruckerkrankungen

0511 / 532 - 3000 oder
0176 / 15323018

fabry@mh-hannover.de

https://www.mhh.de

2016

50

4 Arzte und 2 Schwester

Dr. med Jessica Kaufeld

Zystinose

Ja
Ja

Nein

schaftliche Mitarbeiter, die in der
Padiatrie und Kardiologie an Fabry-
spezifischen Themen forschen.
LHier spricht man aber immer von
Zeitraumen zwischen 3-5 Jahren.
Hier ist Geduld gefragt. Ein Jahr ist
da nichts®, beschreibt Dr. Kaufeld
dieses Feld.

Bei Forschungen liegt Prof. Das’s
Schwerpunkt im Energiestoffwech-
sel. Er erklart: ,Friher ging man da-
von aus, dass die Speicher-
Phanomene bei MF zu einer Min-
derdurchblutung und dadurch zu
einer Dysfunktion der Organe fuh-
ren. Mittlerweile hat man herausge-
funden, dass es viele sekundare
biochemische Prozesse gibt. Ein
Prozess ist die Stérung im Energie-

stoffwechsel. Jede Zelle braucht
Energie, um funktionieren zu kon-
nen. Durch die Speicherphanome-
ne kommt es sekundar zu einer
Storung der Energie-Bereitstellung
und das erklart dann auch, weshalb
MF eine Multi-System-Erkrankung
ist und sich nicht nur auf ein Organ
beschrankt.”

.Wir hatten dies zunachst an Haut-
zellen von Patienten mit MF unter-
sucht. Mittlerweile gibt es zahlrei-
che Studien von anderen Gruppen,
die das auch im Patienten durch
Spektroskopie des Herzmuskels
zeigen konnten. Diese sind auch
teilweise durch ET ruckgangig zu
machen,” fugt er noch hinzu.
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Bei Prof. Das spielen auch andere
seltene Erkrankungen, insbesonde-
re lysosomale Speichererkrankun-
gen, eine groBe Rolle. Seine Fabry
Patienten kommen in die Padiatri-
sche Stoffwechselmedizin. Bei
Dr. Kaufeld gibt es als weitere lyso-
somale Erkrankung nur die Zysti-
nose. lhr Fabry-Zentrum ist in der
Klinik fur Nieren- und Hochdru-
ckerkrankungen angesiedelt. An-
dere lysosomale Erkrankungen
sind in anderen Fachbereichen un-
tergebracht bzw. kommen in die
Kinderklinik.

Ein wichtiges Thema in Hannover
ist die multiprofessionelle Schu-
lung der Behandler aller Speicher-

Verdauungshelfer

erkrankungen. Es gibt jahrlich einen
sogenannten Hands-On-Workshop
Metabolism meets intensive care’,
bei dem Arzte/Arztinnen, Pflege-
personal oder auch Apotheker mit-
machen kénnen. Intensiv-Mediziner
bieten einen Notfall-Management-
Kurs bei allergischen Reaktionen
an und es gibt Workshops fur sozi-
alrechtliche oder auch juristische
Aspekte. ,Es ist wichtig, dass man
bei unseren Themen die Arzte ver-
netzt und immer auf dem neusten
Stand halt. Auch die Psychologen
sind mit im Boot und halten Vortra-
ge", berichtet Prof. Das mit Begeis-
terung. .Diese Veranstaltung ist
hoch professionell und auch aus-
wartige Arzte kénnen daran teil-

MFSHI

nehmen und profitieren”, schlieBt
er.

Das Zentrum ist gut aufgestellt. Da
es vermutlich langfristig immer
mehr Patienten mit angeborenen
Stoffwechselerkrankungen wie MF
geben wird, sind sie darauf einge-
stellt, die GréBe der Teams auf die
Jahre gesehen anzupassen.
.Derzeit funktioniert aber alles sehr
gut’, strahlt er. ,Fabry ist und bleibt
ein dynamisches, spannendes Feld
und ist so auch immer wieder her-
ausfordernd”, schlieBt er unser Ge-
sprach ab.

Oligase 600 (Kapseln) oder der Verdauungsheld von
sanotact (Mini-Tabletten im Spender) sind Nah-
rungserganzungsmittel und enthalten Alpha-
Galactosidase. Das ist das Enzym, welches Fabry-
Patienten per Infusion erhalten. Es ist kein Ersatz fur
die Enzym-Ersatz-Therapie, kann aber eine gute,

unter Gasbildung vergoren. Dabei entstehen unan-
genehme Darmgase, die zu Blahungen und Bauch-
schmerzen flhren konnen. Die Tabletten mit dem
Enzym Alpha-Galactosidase unterstlUtzen die Ver-
dauung der Kohlenhydrate, sodass Verdauungsbe-
schwerden vermieden werden kénnen.

orale Erganzung sein.

Immer wieder berichten uns Patienten erzahlt, dass
sie durch die regelmaBige Einnahme weniger
Schmerzen haben und ihre Verdauung sich insge-
samt verbessert hat. Daher mochten wir Patienten,
die hier auch Probleme haben motivieren, dass ein-
mal fur sich auszuprobieren. Es ist recht glinstig und
in Drogeriemarkten oder der (Online-) Apotheke zu
erhalten.

Bekannt wurde dieser Effekt durch die Lenders-
Studie aus Munster unter Leitung von Prof. Brand.
Hier waren sieben Patienten eingeschlossen. Alle
Patienten profitierten davon, allerdings waren sie
auch an ein kleines Ernahrungsprogramm geknupft.

Wie funktionieren diese Helfer? Unverdaute Oli-
gosaccharide werden von Bakterien im Dickdarm
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MEINE FABRY-GESCHICHTE

Unterschiedliche Schmerzsymptomatik in der Familie

- Frither Therapiestart doch sinnvoller?

Lena Sch. (Name geandert) ist 28 Jahre alt und lebt mitten im Ruhrgebiet. Sie wohnt in einer
kleinen WG und arbeitet in Vollzeit in der Schule. Hier ist sie gut eingespannt und hat viel Spafl
bei der Arbeit. Trotzdem Uberlegt sie, ob eine Arbeitszeitreduzierung fur sie sinnvoll ware. Denn
nach den vollen Tagen bleibt wenig Energie fUr andere Hobbies Ubrig. Fabry begleitet sie ei-
gentlich schon immer, da ihr Vater sehr fruh diagnostiziert war. Zu den Check-Up's ging es, da-
mals noch aus Norddeutschland, mit den Eltern und der Schwester nach Mainz. Anfangs durfte
sie noch das eine oder andere Jahr uberspringen. Mit neun Jahren wurde der Fabry prasenter,
denn hier fingen die Brennschmerzen in den FuBen an.

Wie kam es bei deinem Vater zu der Fabry-Diagnose?

Ende der 1980er Jahre hatte er einen Artikel Uber diese
Erkrankung gelesen. Darin hat er sich wiedererkannt
und war sich sicher, dass er das haben muss. Da wir im
Emsland wohnten, ist er nach MUnster. Der Fabry wur-
de dort bestatigt. Sein Fall war schon eine kleine Sen-
sation, denn es gab Uberhaupt nur wenig Patienten. Er
sollte sogar einmal nach New York. Anfang 2000 ist er
dann in Mainz betreut worden, da dort mit Therapie
begonnen wurde.

Hast du dann schon sehr frith Therapie bekommen?

Nein. Ich wurde ja gut beobachtet und hatte erstmal
keine Probleme. Als die Brennschmerzen anfingen, be-
gannen ungefahr auch die Kinderstudien mit Therapie
an. Wir haben uns damals dagegen entschieden. Es
war eine Kombination aus: nicht Versuchskaninchen
sein wollen, die abschreckende Vorstellung auf eine
Infusionstherapie im zwei-Wochen-Rhythmus, den da-
mit verbundenen Wegen und auch die Meinung der
Arzte, dass unsere Mutation nicht so schlimm sei.

War Fabry in deiner Kindheit oft in deinem Bewusst-
sein?

Anfangs hatte ich ja noch keine Probleme. Mir ist das
aber negativ in Erinnerung, dass ich immer diesen wei-
ten Weg nach Mainz mitfahren musste. Vorher sollte
ich Urin sammeln, auf der Fahrt wurde mir schlecht
und dort wurde immer Blut abgenommen. Das war
schon immer bldéd. Dann fingen diese wirklich stechen-
den Schmerzen an. Eigentlich wollte ich ja nicht daran
denken mussen, aber immer beim Spielen, Rennen
oder Schwimmen - also immer wenn man mit Freun-
den eigentlich SpaB haben wollte, kam das durch diese
Brennschmerzen in den Vordergrund. Das war frustrie-

rend. Mit knapp 13 Jahren bekam ich das Carbamaze-
pin. Es wurde langsam hochdosiert und damit war es
besser, gleichzeitig habe ich aber Konzentrationsprob-
leme bekommen. Irgendwie konnte man nie so genau
sagen, ob das jetzt der Fabry, die Nebenwirkungen
oder einfach ein anstrengender Tag war.

Bekommst du heute Therapie?

Ja, aber erst seit ca. drei Jahren. Das kam auch daher,
dass die Schmerzen bei meiner Schwester wohl nicht
so stark ausgepragt waren. Sie hatte die Brennschmer-
zen im Kindes- und Jugendalter, diese horten bei ihr
aber mit knapp 20 Jahren wieder auf. Bei meinem Va-
ter war das anscheinend auch so. Darauf hatte ich auch
gehofft. Aber irgendwann waren meine Schmerzen
doch so unertraglich, dass auf eine Therapie bestanden
wurde.

Wie geht es heute mir den Schmerzen?

Inzwischen wurde ein paar Mal umgestellt, derzeit neh-
me ich Duloxetin und Pregabalin. Demnachst mdchte
ich nochmal umstellen und das Pregabalin ausschlei-
chen. Dafur kénnte ich dann Lamotrigin nehmen, wenn
die Schmerzen zu stark sind. Ich hoffe davon weniger
mude zu sein. Allerdings habe ich einmal Fehler bei
einer Medikamentenumstellung gemacht. Das hat so
enorm starke Schmerzen ausgeldst, dass das fur mich
sehr traumatisch war. Daher habe ich jetzt ganz schéon
Angst vor der Umstellung und schiebe das etwas vor
mir her. Es hangt ja viel daran..

Beeinflusst der Fabry deinen Alltag?

Ja sehr. Auch wenn ich Vollzeit arbeite, muss ich sagen,
dass mir das richtig schwerfallt und ich deshalb Uberle-
ge. zu reduzieren. Es ist einfach zu anstrengend und ich



Newsletter Dezember 2021

merke, dass ich einfach nicht so leistungsfahig und be-
lastbar bin, wie jemand der gesund ist. Ich musste ir-
gendwann feststellen, dass meine Symptome, vor allen
Dingen die Schmerzen, viel starker sind, als sie bei mei-
nem Vater und meiner Schwester wohl waren. Es hat
auch gedauert, sich das einzugestehen. Diese Schmer-
zen nerven sehr und sind wirklich anstrengend.

Wie geht es deinem Vater und wie gehst du damit
um?

Das ist schwierig. Es bedruckt schon, wenn man weiB,
dass der Fabry bei Mannern auch wirklich die Lebens-
zeit verkurzt. Man verdrangt das aber und das ist auch
ganz gut so. Durch unsere jahrlichen Check-Up's fuh-
len wir uns gut beobachtet und auch gut aufgehoben.
Diese machen wir seit langem wieder in Munster. Das
gibt uns die Sicherheit, nichts zu versaumen Bei mei-
nem Vater horten die Schmerzen mit ca. 21 Jahren auf
und er konnte eigentlich gut am Leben teilnehmen.
Aber die Thrombosen und der Schlaganfall, den er er-
litten hat, machen einem bewusst, dass da mehr ist.
GlUcklicherweise hat er sich immer ganz gut erholt. Er
hat lange gearbeitet und konnte irgendwann in Alters-
teilzeit gehen. Es war eher so, dass mein Vater sehr
mitgelitten hat, wenn meine Schwester und ich so star-
ke Schmerzen hatten. Er hatte auch immer dieses
schlechte Gewissen, weil wir es ja von ihm geerbt hat-
ten. Zwischenzeitlich hat er auch ein paar altersbeding-
te, Fabry unabhangige Problemchen.

Wurden durch euch weitere Familienmitglieder als M.
Fabry Patienten erkannt?

Mein Vater hat keine Geschwister und meine GrofBel-
tern sind auch schon verstorben. Es musste ja von mei-
ner Oma gekommen sein. Bei ihr hie es immer, sie ha-
be Rheuma. Heute denken wir, dass es Fabry gewesen
sein muss. Sie verstarb allerdings auch fruh an einer
Lungenembolie. Ansonsten kennen wir keine Verwand-
te. die Fabry haben kénnten.

Bist du in Heimtherapie?

Ja, seit ungefahr einem Jahr. Das ist richtig gut! Ich war
vorher in einem Dialysezentrum und wurde dort sehr
gut umsorgt. Sogar mit Essen. Aber es war doch immer
mit dem Aufwand verbunden. Jetzt ist das sehr erleich-
ternd fUr mich. Zu Beginn hatte ich manchmal wech-
selnde Schwestern. Einmal kam jemand, da stimmte
die Chemie gar nicht. Ich rief in der Firma an und erklar-
te, dass das zwischenmenschlich nicht so passen wur-
de. Das war enorm wichtig, denn ich weiB ja, dass sol-
che Stresssituationen mich nachhaltig erschopfen und

dafur keine Energie da ist. Man weiB ja, dass man auf
sich aufpassen muss. Das wurde auch ernst genom-
men und seitdem habe ich eine tolle Schwester und
alles funktioniert wunderbar.

Hat M. Fabry auch etwas Positives in ihrem Leben be-
wegt?

Die Patiententreffen. Andere Patienten treffen und sich
einfach mal austauschen kdnnen ist fur mich sehr
wichtig. Die Selbsthilfegruppe, durch die ich auch weiB,
nicht alleine zu sein. Oder auch, dass da nicht nur ein
Arzt ist, der mir helfen kann, sondern dass die Arzte
sich auch vernetzen und austauschen, finde ich richtig
gut. Ansonsten muss ich leider sagen, hat M. Fabry
nichts Positives fur mich. Daflr ist er leider viel zu be-
lastend.

Ich achte gut auf mich, das habe ich gelernt. Stressver-
meidung habe ich gelernt, dann bleibe ich lieber zu
Hause und Uberschreite dadurch nicht meine Grenzen.
Diese Selbstfursorge ist durch den Fabry groBer ge-
worden.

Was wiirdest du anderen Patienten empfehlen?

Nicht die Hoffnung aufgeben. Es werden weiterhin Me-
dikamente getestet, also moglichst an den Studien teil-
zunehmen, weil die superwichtig fur die Forschung und
uns Patienten sind. Zu den Patiententreffen gehen. Dort
dreht sich nicht nur alles um das Leid, sondern es kann
auch schoén sein, sich auszutauschen. Man bekommt da
auch immer neue Ideen mit.

Meine Schwester mochte damit gar nicht so viel zu tun
haben, denn sie will an dieses Schmerztrauma nicht
immer wieder erinnert werden. Sie hatte noch lange
Verdauungsprobleme und nimmt jetzt taglich den von
Frau Prof. Brand empfohlenen Verdauungshelfer (s.
Infobox auf Seite 7). Seitdem geht es ihr viel besser.
Aber wenn einen der Fabry im Alltag beeintrachtigt, ist
es einfach immer wohltuend sich auszutauschen. Das
kann ich einfach nur jedem empfehlen.

e ™)
Diese Rubrik lebt von euren Geschichten! Wir moch-

ten in jedem Newsletter eine andere Geschichte vor-
stellen. Wenn Sie bereit zu einem Interview waren,
melden Sie sich bei uns (0176 — 6097 3408 oder

n.sippel@fabry-shg.de).
\ J
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Schwerbehindertenantrag noch in 2021 stellen

Der Grad der Behinderung (GdB) bringt neben steuerli-
chen Vorteilen auch noch viele andere Vorteile. Je
nach Gradeinstufung mehr Urlaub, besserer Kundi-
gungsschutz und friher abschlagsfrei in Rente, aber
auch in der Freizeit kann dieser Ausweis Vorteile mit
sich  bringen. Im Internet findet man unter
www.betanet.de/nachgleichsausgleiche-bei-
behinderung eine Tabelle mit den Vorteilen fur jeden
GdB. Ich hatte schon in einem Newsletter dartber be-
richtet, dass die steuerlichen Freibetrage fur schwerbe-
hinderte Menschen ab dem Jahr 2021 erhoht werden.
Deshalb méchte ich euch ermuntern, noch dieses Jahr
einen Erstantrag bzw. Anderungsantrag auf Erhéhung
des GdB - bekannt auch als Verschlimmerungsantrag,
zu stellen. Wird dem Antrag stattgegeben, erhalt man
alle Vorteile ab Antragsdatum.

Wie erhalte ich einen GdB?

Um den GdB zu erhalten, muss man selbst aktiv wer-
den. Ich rate daher, sich Hilfe und Beratung fur das
Ausfullen des Antrages zu holen. Ich schlage folgende
Moglichkeiten vor.

Entweder man fullt die Antrage selbst aus. Diese gibt
es bei den zustandigen Behdrden entweder per Post
oder auf deren Internetseiten. Welche Behdérde im je-
weiligen Bundesland zustandig ist, kénnt ihr der In-
fobox entnehmen. Hier ist es wichtig sich Hilfe zu holen
und die Formulierungen Uberpruifen zu lassen! Eine der
ersten Anlaufstellen ist da sicherlich die Sozialrechtli-
che Beratungsstelle fur Lysosomale Speicherkrankhei-
ten (lysos.mps-ev.de; siehe auch den beigefugten Fly-
er). Hier erhalten alle Betroffene von lysosomalen Spei-
cherkranken eine kostenlose Beratung u.a. zu Antragen.
Die Beratungsstelle ist ein Projekt der Gesellschaft fur
Mukopolysaccharidosen e.V., mit der wir im LysoNET
zusammenarbeiten, und wird von der Aktion Mensch
gefordert. Die Beratung erfolgt u.a. durch den Fachan-
walt  fur  Sozialrecht  Christian  Wiedenmann
(Christian.Wiedenmann@mps-ev.de, 06021 / 4463360).
Er hilft euch kompetent beim Ausfullen von Antragen
und beim Widerspruch, so dass keine Fehler beim Aus-
fullen passieren kénnen. Denn auf der anderen Seite
sitzen nur Verwaltungsbeamte und eine Klage am So-
zialgericht dauert bis zu 18 Monate. Diese Hilfe ist fur
uns kostenlos.

MFSHI

Der andere Weg ist eine Mitgliedschaft in einen Sozial-
verband. In Deutschland sind das der VdK (,Verband
deutscher  Kriegsveteranen”) und der  SoVD
(Sozialverband Deutschland). Als Mitglied zahlt man
einen Mitgliedsbeitrag. Die Mitgliedsbeitrage sind bei
der Steuererklarung abzugsfahig. Beide Verbande be-
raten, helfen beim Ausflllen von Antragen und Wider-
spruchsverfahren. Durch den Mitgliedsbeitrag ist man
rechtschutzversichert und kann auch Klagen bei Ableh-
nung des Widerspruches beim Sozialgericht fuhren.
Weiterhin helfen beide Verbande bei anderen sozialen
Belangen, wie Probleme mit den Kranken- und Pflege-
versicherungen und der Rentenversicherung.

Egal welchen Weg man wahlt, ist es ratsam, sich gut
auf den Antrag vorzubereiten. Es ist wichtig mit seinen
behandelnden Arzten Uber den Antrag zu sprechen
und diese daruber informiert, dass die zustandige Be-
horde gegeben falls bei ihnen Auskunfte Uber den Ge-
sundheitszustand einholt. Neben der Diagnose muss
unbedingt auch die Auswirkung auf das Leben
dadurch beschrieben werden. Dies ist fur die fur die
Feststellung des GdB ausschlaggebend.

Um sich gut vorzubereiten zu kénnen, habe ich noch
eine Checkliste zur Antragstellung zusammengestellt.
Fur eine erfolgreiche Antragstellung sind diese Dinge
wichtig!

Als Letztes habe ich noch einen Buchtipp. Der Land-
schaftsverband Rheinland hat 2 Broschuren zu diesem
Thema - ,ZB Ratgeber- Behinderung und Ausweis”
und ,Behinderung und Ausweis" herausgegeben. Diese
kann man downloaden unter folgender Adresse:
www.lvrde . Dann auf den Punkt ,Service" (rechts
oben) gehen und dann auf den  Punkt
.Publikationen” (links oben) gehen. Danach im Suchfeld
Behinderung und Ausweis eingeben und schon findet
man beide Broschuren.

Fur Rlckfragen oder fur Themenwuinsche stehe
ich gerne unter 0174 — 089 5947 oder
d.landgraf@fabry-shg.de zur Verfugung.

Euer Dieter
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Zustandige Behérden in den Bundeslandern:

Baden-Wurttemberg

Bayern

Brandenburg
Bremen
Hamburg
Hessen

Niedersachsen

NRW

Mecklenburg-Vorpommern

Rheinland-Pfalz
Saarland

Sachsen

Schleswig-Holstein

Sachsen-Anhalt

Landratsamter Boblingen, Calw, Freudenstadt, Emmendingen, Enzkreis, Karlsruhe,
Lorrach, Ludwigsburg, Ostalbkreis, Rastatt, Rottweil

die Regionalstellen Niederbayern, Mittelfranken, Oberbayern, Oberfranken, Ober-
pfalz, Schwaben, Unterfranken

Blrgerburo Cottbus, Frankfurt/Oder, Potsdam

Amt fur Versorgung und Integration

Versorgungsamt

Versorgungsamter Darmstadt, Frankfurt/Main, Fulda, GieBen, Kassel, Wiesbaden

zustandige AuBenstellen des Landesamtes fur Soziales in Hannover. Hildesheim,
Braunschweig, Verden (Aller)

Versorgungsamter der Kreise und kreisfreie Stadte

die Dezernate Greifwald, Neubrandenburg, Neustrelitz,z, Rostock, Schwerin,

Stralsund
die Burger-Service-Buro Koblenz, Landau, Mainz, Trier
Landesamt fur Soziales Saarbriicken

Landratsdmter Bautzen, Erzgebirgskreis, Gorlitz, Landkreis Leipzig, MeiBen, Mit-
telsachsen, Nordsachsen, Sachsische Schweiz-Ostererzgebirge, Stadtverwaltung
Chemnitz, Dresden, Leipzig

Versorgungsamter Heide, Kiel, Lubeck Neumunster, Schleswig

Landesverwaltungsamt Halle, Magdeburg

Thuringen die Landkreise und die Stadte Erfurt, Gera, Weimar, Jena, Suhl
Checkliste Antrag GdB
O Zustandige Behorde ermitteln O Behandelnde Arzte und Krankenhauser kontak-
O Eventuell Hilfe und Unterstutzung suchen: An- tieren
walt, Sozialverbande o Information Uber die Antragstellung
o Antragsformular ausfillen . Information, das Auskunfte Uber den Ge-
sundheitszustand eingeholt werden
O Gesundheitsstérungen und FunktionseinbuBen . . .
o Hinweis, das neben der Diagnose vor allem

auflisten

O Beizuflgende Unterlagen (soweit vorhanden und

nicht alter als 2 Jahre):

die Auswirkungen fur die Feststellung ent-
scheidend sind

o Von der Schweigepflicht entbinden

o Arztliche Befunde und Gutachten o Vermerk iiber Berufstatigkeit
o Krankenhausberichte
_ O Passfoto beifugen fur den Schwerbehinderten-
o Reha- und Kurentlassungsberichte ausweis ab GdB 50
o SozialberichtePflegegutachten

O auf Vollstandigkeit prufen

o EKG, Labor- und Rontgenbefunde
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Familien- und Patientenkonferenz & 20 Jahre MFSH in Oberhof

Wie schon mehrfach hier im Newsletter berichtet, ist

die Familien- und Patientenkonferenz fur Fabry-
Patienten und ihre Angehdrige eines unserer groBen
Projekte. Um so mehr hat es uns betrlbt, dass wir sie in
diesem Jahr nicht veranstalten konnten und um ein
Jahr verschieben mussten.

Wir haben aber aus der Not eine Tugend gemacht und
das Konzept der Veranstaltung angepasst. Da waren
zunachst einmal Ruckmeldungen, die wir von Patienten
erhalten haben. Dass allen die Moglichkeit gegeben
wird, am ersten Tag in Ruhe anzureisen kénnen und am
letzten Tag abzureisen, ist gut angekommen. Allerdings
haben einige zu bedenken gegeben, dass zwei volle
Tage hintereinander mit Vortragen und Workshops fur
viele Fabry-Patienten zu an-
strengend sei und sie deshalb
vielleicht nicht teilnehmen
kénnen.

Weiterhin hatten wir auf der
letzten  Mitgliederversamm-
lung in Koéln versprochen, un-
sere Selbsthilfegruppe unab-
hangiger von finanziellen Zu-
wendungen von Wirtschafts-
unternehmen aus dem Ge-
sundheitsbereich zu machen.
Daher sind wir aktuell dabei,
fur die Konferenz Gelder aus anderen Quellen zu bean-
tragen. Hierzu gehéren die lange angestrebte Beantra-
gung von Foérderung durch die Krankenkassen dazu,
aber auch z.B. durch die ,Aktion Mensch®. Da wir noch
keine Erfahrung mit dieser Forderung haben und wir
nicht wissen, wie viele Gelder wir erwarten konnen und
wann genau wir diese erhalten, planen wir nun so, dass
eine Finanzierung aus unseren Rucklagen moglich ist.

Aus beiden Grunden haben wir das Programm gekurzt.
Die Familien- und Patientenkonferenz findet nun vom
17. bis 19. Juni 2022, dem Wochenende nach Fronleich-
nam, statt.

Der erste Tag ist weiterhin als Anreisetag gedacht. Im
Vorfeld der Konferenz werden wir am spateren Nach-
mittag unsere Mitgliederversammlung abhalten.

Am Abend haben dann alle Teilnehmer bei einem ge-
meinsamen Abendessen die Gelegenheit, sich kennen-
zulernen und miteinander auszutauschen.

Fur den nachsten Tag haben wir ein interessantes Pro-
gramm mit altersgerechten Vortragen und Workshops
zusammengestellt. Nach dem gemeinsamen Frihstick
lernen sich die Jugendlichen ab 12 Jahren bei einer
Teambildungsubung naher kennen. Nach der Mittags-
pause wird es eine Sprechstunde geben, in der sie mit
junge erwachsenen Patienten Uber ihre Erfahrungen
mit M. Fabry sprechen kénnen. Fur medizinische Fra-
gen wird auch eine Arztin dabei sein. AnschlieBend
werden in einem Workshop zusammen mit einem
Coach Ubungen zur Krankheitsbewaltigung erlernt.

Fur die Erwachsenen beginnt der Tag mit Vortragen
Uber aktuelle Studien und den aktuelle Stand zu neuen
Fabry-Therapien, die sich noch in der Forschung befin-
den. Nach der Mittagspause
wird es auch fur Erwachsene
einen eigenen Workshop zur
Krankheitsbewaltigung geben.
Ein weiterer Workshop wird
sich mit dem Thema Sozial-
recht beschaftigen.

Fur kleinere Kinder wird es
parallel zu den Vortragen eine
Kinderbetreuung geben. So
konnen Eltern entspannt zuho-
ren und ihre Kinder haben so-
gar auch etwas davon.

Am Samstagabend wollen wir alle gemeinsam einen
besonderen Abend erleben, hier gilt es namlich das 20
jahrige Bestehen der Fabry Selbsthilfegruppe zu feiern.

Far uns ist nun sehr wichtig, einschatzen zu konnen,
wie viele Patienten / Familien (Erwachsene / Kinder
und Jugendliche oder Kleinkinder) tberhaupt kommen
werden. Daher bitten wir euch, uns das vorlaufige An-
meldeformular auszufullen und zu schicken. Diese vor-
ldufige Anmeldung soll uns die Moglichkeit geben, ei-
nen Uberblick zu bekommen. Wir werden uns natrlich
fruhzeitig wieder bei euch melden und um Bestatigung
der Anmeldung bitten.

Die Kosten inkl. Reise- und Ubernachtungskosten
werden bis auf einen Teilnehmerbeitrag von uns
Ubernommen. Der Teilnehmerbeitrag betragt 50 € fur
Mitglieder und 110 € fiir Nicht-Mitglieder. Kinder ab
12 Jahren zahlen jeweils die Halfte; Kinder unter 12
Jahren sind frei.
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Die MFSH bei den Patiententreffen in Berlin und Munster

- Frau Dr. Sima Canaan-Kiihl und Frau Prof. Eva Brand hatten wieder ein tolles Vor-
trags-Programm fiir ihre Patienten zusammengestellt

Einige Fabry-Zentren veranstalten regelmaBig Treffen
far ihre Patienten. Wir freuen uns immer, wenn wir zu
diesen Treffen eingeladen werden. Hier haben wir die
Gelegenheit, uns den Patienten, die uns noch nicht
kennen, vorzustellen und ,alte” Bekannte wiederzuse-
hen.

9. Patiententreffen des Campus Charité Mitte

Das 9. Patiententreffen der Chariteé, Campus Mitte, war
wieder sehr interessant. Die Veranstaltung war ur-
sprunglich als Hybrid-Veranstaltung geplant, d.h. so-
wohl online als auch vor Ort, konnte dann jedoch leider
wegen der steigenden Corona-Zahlen wieder nur onli-
ne stattiinden. Eroffnet wurde das Treffen von Dr.
Canaan-Kuhl, die gemeinsam mit Dr. Jens Gaedeke
Uber Neues aus dem Fabry-Zentrum berichteten. Dr.
Canaan-Kuhl berichtete uber den Wirkstoff Dapagliflo-
zin, welches ein weiterer Nierenschutz sein kann (siehe
Infobox). Sie empfiehlt es ab einer GFR unter 60. Im An-
schluss gab Prof. Fabian Knebel einen Uberblick Gber
Neuigkeiten aus der Kardiologie. Auch er berichtet von
diesem Medikament, denn gibt es wohl Studien, die
klar zeigen, dass auch Herzpatienten sehr davon profi-
tieren kénnen. AnschlieBend gab es Gelegenheit, ein

Dapagliflozin (Forxiga®)

Das Medikament wurde ursprunglich fur Patienten
zusatzlich zu anderen Arzneimitteln zur Behandlung
des Typ-2-Diabetes entwickelt und zugelassen. Es
gehdrt zur Klasse der sogenannten SGLT2-Inhibitoren.
Wie auch bei anderen Medikamenten dieser Wirk-
stoffgruppe konnte man zeigen, dass es ebenfalls bei
Herz- und Niereninsuffizienz wirkt.

Es hat im Mai 2021 vom Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) folgende Zulassungserweiterung erhal-
ten: Bei erwachsenen Patienten indiziert zur Behand-
lung einer symptomatischen, chronischen Herzinsuffi-
zienz mit reduzierter Ejektionsfraktion.

Solltet ihr eine GFR von unter 60 oder eine Herzinsuffi-
zienz haben, ware es sinnvoll, eure behandelnden
Arzte auf dieses Medikament oder andere SGLT2-
Hemmer anzusprechen.

Fragen zu stellen. Die meisten Fragen richtete hierbei
Dr. Canaan-Kuhl an Prof. Knebel, da den meisten Pati-
enten fallen so schnell keine Fragen ein. Hier lohnt es
sich zukunftig vorher das Programm zu studieren und
wichtige Fragen an einen Facharzt zu notieren.

Weiter ging es mit Gastroenterologen Dr. Andreas Fi-
scher. Er erklarte einige Zusammenhange und erwahn-
te die Verdauungshelfer (siehe Infobox S. 7) im Zusam-
menhang mit der Lenders Studie aus Munster .

Die Neuropsychologin Katharina Demin sprach tber M.
Fabry, die Pandemie und Krankheitsbewaltigung und
anschlieBend Dr. Natalie Weinhold Uber die Padiatrie.
Sie gab wichtige Tipps zum rechtzeitigen Therapiestart.
Hier war sie mit den anderen Arzten der Meinung, lie-
ber nicht zu lange zu warten.

Auch wir hatten wieder die Mdglichkeit unsere Gruppe
vorzustellen. Hier zeigten wir, was wir so machen und
warben naturlich fUr unsere zu vergebende Social-
Media-Mitarbeit.

Nach der Mittagspause berichtete Dr. Jens Gaedeke
Uber Covid 19 und M. Fabry und Prof. Stefan-Martin
Brand schloss mit einem erstaunlichen Sportvortrag fur
Fabry-Patienten ab . Hier war die abschlieBende Bot-
schaft: Gymnastik hilft uns immer beweglich zu blei-
ben, zwei bis drei halbstundige Ausdauer-
Trainingseinheiten pro Woche kdénnen unser Leben
verlangern (siehe auch S. 15).

Fabry-Patienten-Meeting des UK Milnster

Mit einem Up-Date Uber das Fabry-Zentrum Munster
startete Frau Prof. Brand in die kleine Vortrage-Reihe.
Seit der Pandemie ist das Zentrum in Munster etwas
ausgelagert. Die Fabry-Patienten werden jetzt groBten-
teils in das Institut fur Sportmedizin mit einbestellt. Hier
gefallt es den Patienten richtig gut. Alles ist schon neu
und hell und durch die Gebaudetrennung fuhlen sich
die Patienten auch sicherer.

In ihrem Vortrag erklarte Prof. Brand warum Verlaufs-
kontrollen so wichtig sind, auf was sie hier genau ach-
tet und welche Werte hierbei eine groBe Rolle spielen.
Der Kardiologe des Fabry-Teams, Cristian Pogoda, er-
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klarte die Auswirkungen der Einlagerungen im Herzen
und welche Symptome den Herzpatienten am haufigs-
ten Schwierigkeiten machen. Beide berichteten auch
Uber den Wirkstoff Dapagliflozin (siehe Infobox), von
dem Fabry-Patienten profitieren kdnnen.

Die Neurologin Dr. Antje Schmidt-Pogoda informierte
Uber Anzeichen eines Schlaganfalles und was zu tun
ist. Zeit spielt eine groBe Rolle! Bei Anzeichen wie Lah-
mungserscheinung, abfallender Mundwinkel oder ver-
waschene Sprache sollte man so schnell wie méglich
handeln. Auch hier gibt es bei schnellem Eingreifen
immer bessere Medikamente. Sie berichtete auch von
der Small-Fiber-Neuropathie. Diese ist haufig mit sehr
starken Schmerzen verbunden. Eine gute medikamen-
tose Einstellung ist fur Betroffene besonders wichtig.
Neben den bekannten Medikamenten erwahnte sie
auch ein kunstlich hergestelltes Cannabis-Medikament:
das Mundspray Sativex. Hier betonte sie allerdings,
dass wie bei manch anderen Medikamenten, im Laufe
der Zeit Dosissteigerungen erforderlich sind. Manche
Patienten neigen dazu, deutlich héher zu dosieren, dies
sei schwierig und wenig ratsam.

Der Sportmediziner Prof. Stefan-Martin Brand schloss
mit seinem sportlichen Part den Vortragsteil ab. Seine
effektiven Ubungen wurden gleich von Tochter Sarah

Stammtischtreffen gehen 2022 weiter!

Nach GieBen im Juli ging unsere diesjahrige Reihe von
Stammtischtreffen am 10. September in Hamburg
weiter. Wie das Leben mit M. Fabry nun mal so ist, war
es zum Schluss dann doch nicht allen, die sich ange-
meldet hatten, moglich, zu kommen. Aber in etwas
kleinerer Runde hatten wir trotzdem viel SpaB und
haben uns gut miteinander unterhal-
ten. AuBerdem war fur das leibli-
chen Wohl im Restaurant Marinehof
bestens gesorgt.

Dies galt auch fur unser Treffen im Saarland, das Ende
Oktober stattfand. Hier fanden vier Fabry-Patienten
den Weg zum CFK -FreizeitCentrum nach Spiesen-
Elversberg. Sie hatten teilweise ihre Partner mitge-
bracht und so konnte alle in einer groBerer Runde die
Gelegenheit nutzen, um sich auszutauschen und nette
Gesprache zu flUhren. Besonders hat es uns gefreut,
dass alle Teilnehmer erst seit Kurzem Mitglied in der

Treffen in Kéln, Berlin
& Miinchen geplant

- \IFSH]

vorgefuhrt. Er appellierte an alle, sich mehr zu bewe-
gen. Ein paar gute Tipps sollte man sich merken:
schnelles Spazieren wie mit einem Husky an der Leine,
die Treppe nehmen statt des Aufzugs und einfaches
Krafttraining hilft uns, so kommen wir auch im hohen
Alter noch aus dem Sessel.

Frau Prof. Brand hat festgestellt, dass immer wieder
Patienten wegen oder durch dem Fabry zu etwas Be-
sonderem gekommen sind. Bei den Treffen kénnen sie
dies vorstellen und somit auch anderen Patienten Mut
machen, neue Schritte zu gehen. Dieses Mal zeigte ei-
ne Patientin ihre, durch Fabry inspirierten Bilder. Nachs-
tes Mal wird eine Patientin von ihrer Pilgerreise berich-
ten. Ich bin sehr gespannt!

Zum Abschluss wanderten alle zum Hotel Movenpick,
um den interessanten Tag bei netten Gesprachen und
leckerem Essen ausklingen zu lassen.

MFSH sind. Da zeigt sich wieder, dass unsere Gemein-
schaft stetig groBer wird.

Nun machen wir eine kleine ,Winterpause®. Im kom-
menden Jahr geht es dann nach Ostern weiter!

2022 wollen wir quasi einmal quer durch die halbe
Republik. Beginnen wollen wir am
Samstag, den 30. April in Kéln. Bei
Interesse meldet euch einfach unter
info@fabry-shg.de oder 02473 —
9376 488 bzw. 0176 — 6097 3408.
Wer einen netten Treffpunkt kennt, z.B. ein Restaurant,
Cafe, Bistro oder ahnliches, kann uns gerne einen Tipp
geben.

Nach unserer Familien- und Patientenkonferenz geht
es dann in Munchen und Berlin weiter. Die genauen
Termine geben wir im nachsten Newsletter und auf
unserer Internetseite bekannt.
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Die Studie aus der Frauen-Umfrage kann starten!

- Im 1. Quartal des kommenden Jahres geht es los.

In unserem ersten Newsletter im Juni 2020 hatten wir
eine Frauen-Umfrage gestartet. Seitdem haben 91
Frauen daran teilgenommen. Uber 50 Frauen haben
inre Kontaktdaten hinterlassen. Wir méchten allen
Frauen hierfur wirklich sehr danken!

Es war ein sehr spannender Pro-
zess zu beobachten, wie sich die
Ergebnisse mit der Anzahl der
Teilnehmerinnen verschoben
haben. Aber ein Trend war von
Anfang an zu sehen: Es deutete
sehr frih darauf hin, dass einige
gynakologische Probleme bei
Fabry Patientinnen haufiger auf-
treten als in der Normalbevolke-
rung.

Irgendwann konnte ich erste
Zwischenergebnisse  verschie-
denen Arzten prasentieren. Uns
stellte sich die groBe Frage, ob
sich eine richtige Studie zu die-
sem Thema lohnen wurde. Das
Team im Forschungszentrum
SphinCS war daran interessiert.
Mit einer Gynakologin konkreti-
sierten sie die Fragen und setz-
ten ein Untersuchungsprotokoll
auf. Alles zusammen wurde bei der Ethik-Kommission
eingereicht. Die Ethikkommission hat keine grundsatzli-
chen Bedenken zur Durchfuhrung der Studie, so dass
die Studie voraussichtlich im 1. Quartal 2022 beginnen
wird.

An der Studie sollen méglichst 60 Frauen teilnehmen.
Optional besteht die Moglichkeit eine gynakologische
Untersuchung in der gynakologischen Praxis in der Na-
he des Studienzentrums durchfthren zu lassen. Dies
hat den Hintergrund, dass alle teilnehmenden Frauen
von der gleichen Gynakologin untersucht werden sol-
len. Patientinnen, die fur diese Untersuchung nicht an-
reisen konnen, haben die Mdglichkeit von ihrem be-
treuenden Gynakologen die routinemaBige Verlaufsun-
tersuchung auf dem von uns ausgehandigten gynako-

logischen Untersuchungsbogen dokumentieren zu las-
sen und uns zur Datenerfassung zuzusenden.

Nach Erhalt der endgultigen Befturwortung werden wir
die Teilnehmerinnen, die ihre Daten hinterlassen haben,
anschreiben und sie bitten, sich bei der SphinCS fur die
Studie anzumelden. Frau Dr. A-
rash-Kaps wird einen Termin
(meist telefonisch) mit Ihnen ver-
einbaren und die Fragen in Ruhe
mit ihnen durchgehen. Gleichzei-
tig kdnnen sich weitere Frauen bei
der SphinCS direkt melden
(Telefon: 06146 / 904 820 oder E-
Mail: info@sphincs.de).

Wir sind sehr stolz unser erstes
groBes Projekt Uber eine so lange
Zeit auf den Weg gebracht zu
haben und hoffen sehr, dass die
Frauen diesen letzten Schritt mit-
tragen.

Eine Studie ist mit einem erhebli-
chen Kostenaufwand verbunden.
Wir sind sehr dankbar, dass Dr.
Mengel mit seinem Forschungs-
zentrum SphinCS dafur Unterstut-
zer gefunden hat.

Vielleicht werden schon in einem Jahr durch diese Stu-
die neue Erkenntnisse bekannt und auch Gynakologin-
nen mit am Bord haben, die sich mit M. Fabry sehr gut
auskennen.

Drucken wir weiter die Daumen!

V“ '
Ubrigens:

Informationen zu dieser Studie und allen Studien,
Uber die wir hier berichten, findet ihr auf unserer In-
ternetseite unter Aktuelles — Studien.

. 7
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Fabry-Patienten fir Online- Workshop gesucht

Die Firma PARTNERSEITZ sucht im
Auftrag von der Chiesi GmbH
6 Fabry-Patienten fur die Teilnah-
me an einem digitalen Workshop
zum Thema .BedUrfnisse von Mor-
bus Fabry-Patienten®.

Die Veranstaltung ist am 15. Januar
2022 geplant und wird vergutet.
Die Teilnehmerinnen sollten die
Diagnose M. Fabry idealerweise vor
maximal 5 Jahren erhalten haben.

Interessenten melden sich bitte bei
Kathrin Kénig (Senior Patient Enga-
gement Specialist bei PARTNER-
SEITZ) unter 0160 / 957 149 65
oder koenig@partnerseitz.de.

WAS
BRAUCHEN
PATIENT:INNEN

MIT MORBUS
FABRY?

Al

Eine der wichtigsten Fabry-Studien endet nach mehr als 20

Jahren!

- Die als Register-Studie zur REPLAGAL-Therapie gestartete FOS-Studie half
Arzten und anderen Forschern die Fabry-Krankheit besser zu verstehen

Seit 2001 gibt es nun schon Therapien gegen
M. Fabry. Im Zuge der EinfUhrung dieser ersten Thera-
pien wurden auch Register-Studien gestartet, um aus-
reichend Erkenntnisse Uber die Wirksamkeit dieses
Medikamente zu gewinnen. Eine dieser Studie ist das
Fabry Outcome Survey (FOS)-Register der Firma Ta-
keda (fruher Shire), dem Hersteller der Infusionsthera-
pie Replagal

Es wird seit mehr als 20 Jahren weltweit durchgefuhrt.
Die in dieser Zeit gesammelten Daten von Uber 5.000
Patienten haben detaillierte Informationen Uber die
Therapie mit Replagal geliefert. Damit hat das Register
einen Beitrag zu einem besseren Verstandnis der
Fabry-Krankheit geleistet. Mehr als 50 Veroffentli-
chung von Fabry-Forschern in Fachzeitschriften und
viele weitere Beitrage und Poster auf wissenschaftli-
chen Tagungen resultieren aus der Studie.

Ursprunglich wurde das Register als Verpflichtung
nach der Zulassung eingerichtet, um zusatzliche Da-

ten fur die Verwendung von Replagal zu liefern. Im
Laufe der Zeit hat die europaische Arzneimittelbehor-
de EMA, die gesammelten Daten regelmaBig Uber-
pruft und betrachtet die regulatorische Verpflichtung
seit 2015 als erfullt.

Nun hat Takeda sich nach sorgfaltiger Uberlegung
entschlossen, das FOS-Register zu schlieBen. Der letz-
te Patientenbesuch fand am 30. September diesen
Jahres statt.

Da es sich bei FOS um eine Beobachtungsstudie han-
delt, wird die Patientenversorgung wie gewohnt fort-
gesetzt. Daher wird es fur die an FOS teilnehmenden
Patienten infolge der Beendigung von FOS keine An-
derungen in der Behandlung oder Nachsorge geben.
Der einzige Unterschied besteht darin, dass mit der
Beendigung der Teilnahme an der FOS-Studie keine
weiteren Daten der Patienten, die an FOS teilgenom-
men haben, in die FOS-Datenbank eingegeben wer-
den.
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Toller Erfolg bei Reha

- Erholung flr Leib und Seele dank guter Beratung

Daniela wusste schon langer, dass sie M. Fabry hat. Aber das Jahr 2015 war besonders anstren-
gend. Sie musste immer wieder mit Magen-Darm-Problemen, Kopfschmerzen und Schwindel
zu ihrer Hausarztin. Diese schlug ihr eine Kur zur Regeneration vor. Sie erklarte ihr, dass ihre
Kinder nun schon groB3 genug seien, um diese Zeit mit dem Papa alleine verbringen zu kénnen.
Sie solle sich einmal nur um sich selbst kimmern. Zu der Zeit wurde Daniela noch im Zentrum
in Mainz von Frau Dr. Karabul betreut. Diese bestarkte sie nicht nur in dem Vorhaben Reha, son-
dern konnte ihr eine Kurklinik nennen, die besonders gut fur sie geeignet sei: Klinik Hoher Meis-

sner in Bad Soden-Allendorf.

Die Klinik hat neben der Neurologie auch einen ortho-
padischen Schwerpunkt. Daniela war bei Dr. Schroter
(Neurologe) und fuhlte sich dort sehr gut aufgehoben.
Er war sehr interessiert an M. Fabry selbst, horte richtig
zu und verstand nicht nur die Zusammenhange, son-
dern stellte fur sie ein richtig gutes Programm auf. Da-
niela hatte den Eindruck, dass dort alle bemuht waren,
ihr nicht nur alle Winsche zu erfullen, sondern ihr wirk-
lich etwas Gutes zu tun.

\Wir haben uns mit Daniela Uber ihre Kur unterhalten

Wie bist du dorthin gekommen?

Eigentlich wollte ich mit dem Zug fahren. Dort wird man
sogar am Bahnhof abgeholt. Aber von uns aus war das
so umstandlich, dass ich dann doch mit dem Auto ge-
fahren bin. Der Vorteil ist natlrlich, dass man dann am
Wochenende flexibler ist.

Hattest du bei der Beantragung Unterstiitzung?

Ja, das hat meine Hausarztin mit mir zusammen ge-
macht. Sie hat das auch direkt Uber die Rentenversi-
cherung beantragt. Die Reha wurde auch sofort geneh-
migt. allerdings in einer Klinik mit onkologischem
Schwerpunkt. Nachdem ich mir diese Klinik genauer
angesehen hatte, habe ich hier widersprochen. Ich
konnte erklaren, dass das Angebot nicht auf meine Di-
agnose passt und ich mir wlnschen wurde, dahin ge-
hen zu kdnnen, wo mir auch geholfen wird. Ich wieder-
holte den Wunsch der schon im Antrag genannten Kli-
nik, dem wurde dann auch direkt entsprochen.

Wie lange war die MaBnahme geplant?

Vier Wochen - und so lange war ich auch dort. Ich hat-
te auch verlangern kénnen, aber das wollte ich wegen

meiner Kinder nicht. In der ersten Woche waren bei uns
Ferien. Mein Mann hat mit den Kindern fur Woche eine
Ferienwohnung in der Nahe gemietet. Das war auch
schon.

Welche Therapien hattest du?

Ergotherapie, taglich Physiotherapie und weil mir War-
me richtig guttut, hatte ich drei Mal wochentlich Infrarot
Therapie. AuBerdem mehrmals in der Woche Thera-
pien im Wasser, das war auch schon warm und ange-
nehm. Es gab ein Sandbad, entweder als Warme- oder
Kaltebad. Auch hier hat mir das Warmebad motorisch
sehr geholfen. Statt dem klassischen Fango gab es ei-
ne Art Luft-Warmebett und regelmaBig Massagen. Da-
zu kam Yoga und progressive Muskelentspannung. Bei
Pilates musste ich feststellen, dass mir das schnell
Schmerzen bereitete und ich das nicht machen konnte.
Hier konnte ich zur Ruckenschule wechseln, da ich be-
ruflich viel am PC sitze. Manches war in Einzel- anderes
in Gruppentherapie. Eigenstandig konnte man immer
im Fitness-Studio an verschiedenen Geraten trainieren.

Gab es noch mehr Sachen im Angebot?

Ja, Erndhrungsberatung oder Kochkurse und ein paar
andere Sachen. Aber ich hatte wirklich so viel Pro-
gramm, dass ich den Rest der Zeit lieber mit Lesen ver-
bracht habe.

Konntest du deine Fabry-Therapie dort erhalten?

Ich bekomme bis heute noch keine Therapie. Hier hoffe
ich darauf, dass das Lucerastat nachstes Jahr auf den
Markt kommt. Das wurde ich gerne probieren. Aber
dort habe ich eine Morbus Pompe Patientin getroffen,
die mir erzahlte, dass sie ihre Infusions-Therapie in der
Rehaklinik erhalten hat.

Weiter nachste Seite
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Welche Erkrankungen hatten deine Mitpatienten?

Eigentlich alles, was einen neurologischen Hintergrund
hatte. Neuromuskulare Erkrankungen, ALS oder auch
Fibromyalgie und einiges mehr. Manche der Patienten
wurden mehr in dem orthopadischen Teil der Klinik be-
handelt. Wir hatten eine lustige Truppe gebildet mit der
ich bis heute losen Kontakt halte. Das ist richtig nett.

Was hat dir am meisten geholfen?

Die tagliche Krankengymnastik. Das hat meinen
Schwindel deutlich reduziert und die daraus resultie-
renden Kopfschmerzen auch. Das war wirklich gut.
Aber auch diese ganzen unterschiedlichen Warmethe-
rapien haben mir und meiner Seele richtig gutgetan.

Wie ist das heute bei dir? Was macht der Schwindel?

Es ist viel besser. Es gibt Phasen, da tritt das gar nicht
auf und dann wieder haufiger. Ich glaube ja immer,
dass es davon abhangt, wie gut mein Enzym arbeitet..
Und wenn die AuBBentemperatur auf Wohlfuhl-Warme
steht, hilft das auch. Jetzt geht es auf den Winter zu.
Diese feuchtkalten Tage machen mir zu schaffen. Da
gibt es fast keinen Tag, den ich ohne Schmerzmittel
aushalten kann.

Planst du die Reha zu wiederholen?

Ja - auf jeden Fall! Jetzt kam nicht nur Corona dazwi-
schen, sondern auch meine Mutter ist eine Zeitlang
ausgefallen. Aber fur 2022 habe ich das fest vor. Am
liebsten wieder dahin.

Wiirdest du das anderen Patienten empfehlen?

Auf jeden Falll Es stehen doch noch einige von uns im
Berufsleben und wir Frauen haben oft noch eine Dop-
pelbelastung durch Kinder und Haushalt. Aber ich habe
so nachhaltig von diesen vier Wochen profitieren kén-
nen, dass hat sich wirklich gelohnt. Wichtig dabei ist
immer, dass man auch sagt, was einem hilft und was
nicht. Dr. Schroéter kannte sich gut aus und konnte gute
Empfehlungen geben. Die Therapeuten mussen sich
darauf einlassen. Aber auch hier hatte ich Gluck und
einen Physio-Therapeuten, der mich Uber die ganzen
vier Wochen begleitet hat. Auch dieser hat immer bes-
ser verstanden, was gut fur mich ist und konnte seine
Therapie dadurch intensivieren. Wir haben das wirklich
oft zusammen erarbeitet. Man muss einfach sagen, was
einem gut tut und was man sich wunscht. Hier ge-
hemmt und zurtickhaltend zu sein, ist einfach nicht hilf-
reich. Man geht ja dahin, um fitter zu werden!

Die Klinik Hoher Meissner in Bad Soden-Allendorf

Daniela hatte richtig Glick. Sie ist im Vorfeld schon
gut von der Fabry-Arztin beraten worden. Diese kannte
zufallig eine Klinik, die genau auf ihre Probleme ge-
passt hat. Es zeigt deutlich, dass es sehr hilfreich ist,
sich im Vorfeld zu informieren.

Weitere Informationen zur Klinik Hoher Meissner in Bad
Soden Allendorf gibt es im Internet unter folgenden
Link:

https.//www.wicker.de/kliniken/klinik-hoher-
meissner/behandlungsschwerpunkte/erkrankungen-
prio/neurologie/neuromuskulaere-erkrankungen/
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Tag der seltenen Erkrankungen
am 28. Februar 2021

- wir machen mit!

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen am 28. Februar
2022 planen wir gemeinsam mit dem LysoNET eine
groBere Aktion.

Losgehen soll es am 9. Januar mit einem 50-Tage
Countdown bis zum 28. Februar. Das ist 2022 der inter-
nationale Tag der Seltenen Erkrankungen (engl Rare
Disease Day), der normalerweise am 29. Februar ist,
dem seltensten Tag im Kalender

Es ware toll, wenn viele von Euch mitmachen kénnen.
Alle Infos hierzu gibt es im Januar auf unserer Internet-
seite!

Wir suchen noch:

Social-Media-Fans, die uns bei unserem anstehenden
Projekt unterstitzen. Wir méchten einen Instagram-
Account anlegen und auch unseren Facebook-Auftritt
attraktiver machen! Wir haben eine ganz gute Vorstel-
lung davon, wie es werden soll — aber kaum Zeit, diese
umzusetzen. Deswegen suchen wir noch zwei Frauen/
Manner, die SpaB am Posten bei Facebook und Insta-
gram hatten! Wir méchten als kleines Team starten
und streben einen Post pro WWoche an.

Meldet euch am liebsten direkt nach dem Lesen / Er-
scheinen dieses Newsletters, denn wir wollen uns auf
den Tag der Seltenen Erkrankungen vorbereiten. Ei-
gentlich hat das ganze Projekt nur indirekt etwas mit
der Arbeit der Selbsthilfegruppe zu tun. Hier sind auch
junge Menschen gefragt, fur die Instagram & Facebook
keine Fremdwaérter sind.

Voraussetzung: Erfahrung beim Posten von Vorteil -
kein Muss; Lust an einem Onlinekurs zum Thema teil-
zunehmen, Spafl an Teamarbeit und der Wille, ein Jahr
am Ball zu bleiben!

Wir bieten: Kleine Reisen, damit ihr Uber unsere Aktivi-
taten berichten kénnt, eine Plattform flr Kreativitat,
Kostenubernahme Social-Media-Fortbildung.

Meldet euch bei Natascha (n.sippel@fabry-shg.de
oder 0176 — 6097 3408).

Online-Informationsveranstaltungen zur Heimtherapie bei M. Fabry

Die Integration der Infusionstherapie von M. Fabry
stellt sich im Alltag oftmals als Herausforderung fur
uns Fabry-Patienten dar. Wie schon o6fters berichtet,
bietet die Heimtherapie hierfur eine Alternative mit
weniger Auswirkungen auf den Alltag und mehr Flexi-
bilitat fur Patienten und deren Familien.

Da uns immer wieder Anfragen zu diesem Thema er-
reichen, wollen wir im kommenden Jahr eine kleine
Reihe mit Online-Informationsveranstaltungen zur
Heimtherapie anbieten.

Beginnen wollen wir am
am Samstag, den 22.01.2022

von 10:00 —-11:30 Uhr

Hier wird sich die Firma Healthcare Deutschland vor-
stellen und alle wichtigen Informationen rund um das
Thema Heimtherapie darstellen. Zudem wird es die
Gelegenheit geben, Fragen im direkten Dialog mit
Herrn Nicolai B6hme sowie Frau Katharina Baum, Ge-
schaftsfuhrer bzw. Leadnurse bei Healthcare, zu stel-
len.

Die Veranstaltung findet online uUber die Plattform
Zoom statt. Anmeldungen bitte per Mail an

info@fabry-shg.de

Fragen kénnen auch schon vorher an die gleiche
Email-Adresse geschickt werden.
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.. schon Mitglied bei uns?

Wir bieten:

regelmaBig Neuigkeiten auf der Homepage
Links zu neuen Studien
Hinweise auf Patiententreffen

mindestens einmal jahrlich das ein- bis zwei-
tagige Mitgliedertreffen:

Hier haben Sie die Méglichkeit, andere Pati-
enten und deren Familien kennenzulernen,
sich auszutauschen und sich zu informieren;
die Kosten werden groBtenteils Ubernom-
men.

vierteljahrlich einen Newsletter

Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.
Geschaftsstelle

BrunnenstraBBe 11
52152 Simmerath

Tel: 02473 — 9376 488
Email: info@fabry-shg.de

www.fabry-shg.de




