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Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

Liebe Mitglieder,

wir blicken zurlck auf unsere Familien- und Patienten-
konferenz in Oberhof, bei der wir auch unser 20-
jahriges Jubilaum gefeiert haben und mochten auch
allen, die nicht dabei sein konnten, davon berichten.

Eine Jugendliche beschreibt aus ihrer Sicht, wie sie den
Tag erlebt hat und mdchte damit anderen jungen Men-
schen Mut machen, beim nachsten Treffen dabei zu
sein. Danke dafur! Auch der Patientin, die wahrend des
Treffens den Schritt wagte auf die schwierige Situation
von Patienten mit bestimmten Mutationen hinzuweisen
und an Arzte appellierte, nicht wegzuschauen, danken
wir. Sie zeigte, welche Konsequenzen dies nicht nur in
ihrem Leben hat und beruhrte nicht nur die anwesen-
den Arzte, sondern auch alle anderen Zuhérer!

Es war eine richtig gute Veranstaltung - und trotzdem
blicken wir als Team in die Zukunft. Was wunscht ihr
euch als Mitglieder und Patienten von der Selbsthilfe-
gruppe? Gibt es etwas, was ihr vermisst?

Unsere lange im Voraus geplanten ,Stammtische vor
Ort" sind leider nur selten gut besucht - das Berliner
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Top-Thema MFSH Familien- und Patientenkonfe-
renz in Oberhof

Vorwort

MFSH-Aktivitaten Neue Satzung und Beitragsord-
nung

Reha-Bericht, Stammtisch Miinchen und mehr...
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Treffen mussten wir nun sogar absagen. Woran liegt
das? Wir wurden uns hier Uber ein paar Mails aus dem
Berliner Raum freuen. Wir andern nun das Konzept und
laden schon in Munchen zu einem ,regionalen Patien-
tentreffen” ein. Gerade in der groBen stddeutschen
Region gibt es Patienten, die sicher von einer kleinen
Vernetzung profitieren wirden. Wir hoffen mit unserem
neuen Konzept wieder mehr Anmeldungen zu haben.

Wir verabschieden uns noch mit einem tollen Bild von
unserem langjahrigen Kassenwart Dirk Vohwinkel, der
nach 20-jahriger Tatigkeit sein Amt an Daniela Kirsch
Ubergeben hat.

Erst im nachsten Newsletter stellen wir wieder ein
Zentrum vor. Die Rubrik ,Meine Fabry Geschichte" ist
mit einem ,Reha“- Bericht verschmolzen. Hier kénnt ihr
von einer Uberaus positiven Erfahrung zum Thema
Schmerzen lesen! Wir hoffen, dass dadurch auch ande-
re Schmerzpatienten dies als mégliche Chance sehen
und sich auch an eine Schmerzklinik wenden. Selbst
wenn nicht alle Schmerzen verschwinden wurden, wa-
re jeder kleinste Teilerfolg eine echte Erleichterung!

Beachtet auch immer unsere Info-Boxen und schaut
ofter auf unsere Homepage. Nehmt an unseren Umfra-
gen teil - sie werden in der Fachwelt immer deutlicher
wahrgenommen und geschatzt! So wird es vielleicht
bald einen ,Fabry-Manner-Workshop" geben!

Aothotdt +
Mhbsschs

Bis bald,
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TOP-THEMA

MFSH Familien- und Patientenkonferenz in Oberhof

- Informationen und Gesprache fur knapp 100 Teilnehmer
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Vom 17. bis 19. Juni 2022 war es endlich so weit: unsere im vergangenen Jahr verschobene
Familien und Patientenkonferenz fand in Oberhof statt. Viele Teilnehmer, die sich schon seit
Jahren kennen hat nun wieder die Gelegenheit, sich wiederzusehen. Aber auch viele neue Ge-

sichter konnten wir begruBen.

Die offizielle Anreise war freitags ab 15:00 Uhr, einige
haben jedoch die Gelegenheit genutzt und sind auch
schon einen oder sogar mehrere Tage fruher gekom-
men. Das Hotel und die Umgebung haben hier fast kei-
ne Wunsche offen gelassen. So gab es fur Familien und
auch fur Alleinreisende einiges zu unternehmen. Dies
war auch einer der Grinde, warum wir uns fur diesen
Ort entschieden hatten. Ein anderer war die Tatsache,
dass Oberhof fast in der Mitte von Deutschland liegt
und niemand durchs ganze Land pendeln sollte.

Wer allerdings am Donnerstag angereist war, staunte
nicht schlecht, denn die Warteschlange zum Einche-
cken war sehr lang und alles zog sich in die Lange. Hier
waren wir froh, dass wir unseren Anreisenden fur Frei-
tag einen gesonderten Check-In-Schalter anbieten
konnten und somit keiner warten musste, sondern so-
gar an einem separaten Tisch von der Agentur Event-
stirmer begrufit wurde.

Mitgliederversammlung am Freitag

Fur Freitag war lediglich unsere Mitgliederversamm-
lung geplant. Dirk Vohwinkel, unser langjahriger Kas-
senwart, hatte schon letztes Jahr angekundigt das Amt
nach 20 Jahren abzugeben. Uber unsere Anzeige im
Newsletter konnten wir glucklicherweise Daniela
Kirsch als Nachfolgerin finden und sie auch schon im
Newsletter vorstellen. Sie stellte sich nochmal kurz vor
und wurde auch einstimmig gewahlt. Das Vor-
standsteam mit Berthold und Dieter wurde unveran-
dert bestatigt. Auch ich selbst als Geschaftsfuhrerin
bleibe der Gruppe erhalten. Als sehr sperriger und za-
her Punkt entpuppte sich die angeklndigte Satzungs-
anderung. Da in vielen Punkten etwas geandert wurde,
verlangte es einige Geduld, alles korrekt vorzutragen
und auch kleine Zwischenfragen zu beantworten. Am
Ende wurden auch einige Rechtschreibfehler korrigiert,
was glucklicherweise noch zu ein paar auflockernden

Lachern fuhrte. Die letzte Satzungsanderung war vor
knapp 20 Jahren - hoffen wir, dass es wieder so lange
halt!

Nach einer kurzen Pause ging es zum gemeinsamen
Abendessen. Es war schéon zu sehen, dass gleich alle
gut miteinander ins Gesprach kamen. Der Wunsch vie-
ler Patienten nach persénlichem Austausch mit ande-
ren Betroffenen, erfullte sich nun nach so langer Online
-Zeit. Es wurden Geschichten ausgetauscht und es war
Zu spuren, wie gut es manchen tat, sich einmal mit je-
mandem zu unterhalten, der dhnliche Erlebnisse hatte.
Auch wenn manche Geschichten unter die Haut gingen
wurde trotzdem auch viel zusammen gelacht!

Start der Konferenz / Aufteilung in drei Gruppen

Am Samstag ging es schon um 9:00 Uhr los und hier
zeigte sich schon der Unterschied zu unseren bisheri-
gen Veranstaltungen. Die Jugendlichen trafen sich im
Foyer und verschwanden zu ihrem eigenen Event, die
Jungeren wurden von den Betreuerinnen Mara und
Antonia in Empfang genommen. Hier trafen sich funf
Kinder unter 12 Jahren. Am Vormittag wurde in einem
extra Raum gebastelt und im Anschluss Minigolf direkt
neben dem Hotel gespielt. Die Mittagspause verbrach-
ten die Kinder wieder mit ihren Eltern. Nach dem Mit-
tagessen zog die kleine Gruppe in die benachbarte
Eventhalle. Hier konnten sich die Kinder sogar auf
Trampolinen austoben. Insgesamt hat es den Kindern
richtig gut gefallen. Der einzige Junge hatte allerdings
gerne noch einen mannlichen Mitspieler gehabt. In der
Eventhalle war das aber auch kein Problem mehr und
beim nachsten Mal hoffen wir, dass sich noch weitere
Familien anmelden werden.

Zeitgleich um 9:00 Uhr startete die Konferenz mit einer
kleinen Vorstellrunde, bei der Uber 90 Leute waren. So
wusste man schnell, wer aus seiner Umgebung kommt
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oder wer von welcher Firma da ist und auch Ansprech-
partner fUr diesen Tag sein kann.

Zahnstudie

Im ersten Vortrag des Tages stellte die Zahnarztin Julia
Niepmann von der Universitat Witten/Herdecke eine
Studie zu M. Fabry und Zahnen vor. Sie gehdért zum
Team aus Bochum, das auch schon vor zwei Jahren bei
unserer Mitgliederversammlung in Koln anwesend war.
Fabry-Patienten, die damals nicht teilgenommen hat-
ten, konnten nun in Oberhof mitmachen. Heute weif
man, dass verschiedene seltene Erkrankungen auch
schon am Zahn- und Kiefernstatus zu erkennen waren.
Die Studie soll helfen, dies auch bei Fabry-Patienten
sichtbar zu machen. Angehende Zahnarzte sollen diese
Merkmal spater schon im Studium kennenlernen. Das
Ziel dieser Studie ist, dass irgendwann auch Zahnarzte
bei ihren jahrlichen Kontrollen Fabry-Patienten entde-
cken kdnnen. Viele Konferenzteilnehmer meldeten sich
daher bei Frau Niepmann fur diese anonymisierte Un-
tersuchung und helfen dadurch naturlich, solche Pro-
jekte weiterzubringen - auch wenn das erklarte Ziel
noch etwas in Ferne liegt. Hierfur méchten wir uns
herzlich bei allen Studienteilnehmern bedanken!

Unsere Veranstaltungen bietet natlrlich eine seltene
Gelegenheit, viele Fabry-Patienten auf einmal zu
treffen. Dies wollen wir auch kunftig nutzen und wis-
senschaftlich tatigen Arztinnen die Gelegenheit bieten,
Informationen fur ihre Studien zu sammeln.

Vorstellung der MFSH-Umfragen

Im Anschluss berichtete unser 1. Vorsitzender Dr. Bert-
hold Wilden Uber Zweck und Ergebnisse unsere eige-
nen Online-Umfragen. Er wies auch darauf hin, wie

Dr. Sina Canaan-Kuhl

wichtig fur uns
Fabry-Patienten
diese Umfragen
sein kénnen und
hat noch einmal
alle aufgefordert,
sich hier immer
wieder auf unse-
rer Homepage zu
informieren  und
moglichst bei al-
len Umfragen teil-
zunehmen.

Nach einer klei-
nen Kaffee-Pause
berichtete Dr. Sima Canaan-Kuhl, Leiterin des Fabry-
Zentrums der Charité, Uber aktuelle und zukUlnftige
Therapien und deren Unterschiede. Hier hérten alle
gespannt zu und hatten im Anschluss auch einige Fra-
gen, die Dr. Canaan-Kuhl direkt beantworten konnte.
Da passte es gut, dass von den entsprechenden Phar-
ma-Firmen auch Vertreter vor Ort waren und so die
Patienten in den Pausen auch mit ihnen ins Gesprach
kamen. Mir fiel auf, dass auch die Firmenvertreter auf-
merksam zuhorten und mit Patienten sprachen, die
Fragen geauBert hatten. Eine Patienten erwahnte bei-
spielsweise, dass sie trotz Therapie einen Schlaganfall
erlitten hatte. Hier fand ich es sehr gut, dass der Fir-
menvertreter spater auf sie zuging, um dies fur die Sta-
tistik festzuhalten. Da wurde mir bewusste, dass es
auch fr Medikamenten-Hersteller wichtig ist, von sol-
chen Ereignissen zu erfahren, zu deren anonymisierten
Auswertung sie rechtlich auch verpflichtet sind. Sind
Patienten einem Zentrum angeschlossen, geschieht
dies im Idealfall automatisch. Wenn nicht, ware es gut,
wenn sich Patienten auch selbst bei den Herstellern
melden und unerwuinschte Nebenwirkungen oder Er-
eignisse mitteilen.

Julia Niepmann

Dr. Canaan-Kuhl zeigte als Nephrologin auch, wie
M. Fabry sich in den Nieren bemerkbar macht. Sie be-
tonte, wie wichtig eine frlhzeitige Therapie ist um die
Funktionsfahigkeit der Nieren nicht zu gefahrden oder
gar zu verlieren. Heute sei bekannt, dass ab einem ge-
wissen Grad der Niereninsuffizienz der ,Point of no Re-
turn” erreicht sei. Dieser bedeute, dass danach zwar mit
einer Therapie eine deutliche Verlangsamung der Ver-

Weiter nachste Seite



Einige der Konferenzteilnehmer fanden sich wahrend der Jubilaumsfeier zu einem Gruppenfoto zusammen.

schlechterung eintrete, ein Stillstand jedoch nicht mehr
moglich ware. Hier ist der Trend je nach Mutation, spa-
testens ab dem 16. Lebensjahr zu therapieren - teilwei-
se sogar schon ab 10 Jahren. Sie wies darauf hin, dass
die Nierenbiopsie nicht nur eine sehr gute Méglichkeit
ist, Gb-3 Ablagerungen zu dokumentieren und eine
Therapienotwendigkeit aufzuzeigen, sondern im Ver-
lauf auch den Therapieerfolg nachzuweisen. In
Deutschland sei man lange sehr zuruckhaltend mit Bi-
opsien gewesen, jedoch ware auch hier die Verande-
rung deutlich. Da bei nahezu allen Fabry-Patienten
Gb-3 Ablagerungen schon sehr fruh in den Nieren
nachweisbar sind, ist dies eine gute Moglichkeit, die
Therapienotwendigkeit der bei Krankenkassen nachzu-
weisen.

Gemeinsames Essen und kleine Auszeit

Das anschlieBende gemeinsame Mittagessen wurde
wieder zum regen Austausch genutzt. Manche Teilneh-
mer blieben einfach und unterhielten sich weiter, ande-
re zogen sich auf ihre Zimmer zurtck, um in der Pause
zu entspannen und wieder andere gingen eine kleine
Runde spazieren.

Thema Familienplanung

Nach der Mittagspause gab es fur Interessierte die
Méglichkeit sich tber M. Fabry und Familienplanung zu
informieren. Hier hatte Dr. Christina Lampe aus der Gie-
Bener Uniklinik einige Informationen anzubieten. lhren
Vortrag hielt sie nicht, da es in der kleinen Runde sinn-
voller war, sofort auf die persdnlichen Fragen einzuge-
hen. Leider war die Zeit viel zu kurz, aber es wird dazu
noch im Oktober ein Online-Webinar geben. Nahere
Informationen dazu und zu einen weiteren Webinar
haben wir auf der Seite 16 zusammengefasst.

Mental-Training

Das Programm fur die Erwachsenen ging mit dem
Workshop der Mental-Trainerin Gundula Tibelius und
dem Thema ,M. Fabry & Alltag weiter. Die mentale Ge-
sundheit ruckt immer haufiger in den Focus und zeigt
vielen Patienten auf, wie sie durch oftmals nur kleine
Verhaltensanderungen ihr Wohlbefinden deutlich ver-
bessern kdnnen. Uns ist es wichtig, dass Fabry-
Patienten auch hiervon profitieren. Wir wissen jedoch
auch, dass dies nicht unbedingt jedermanns Sache ist.
Trotzdem mdchten wir auch in Zukunft diese etwas
andere Herangehensweise anbieten. Einfach weil wir
hier auch sehr positives Feedback bekommen.

Jugendsprechstunde

Gleichzeitig trafen sich die Jugendlichen zur gemeinsa-
men Sprechstunde ohne Eltern bei Dr. Christina Lampe
aus GieBen. Hier hatten sie die Mdglichkeit, ihre eige-
nen Fragen zu stellen und auch zu héren, was andere
Betroffene bewegt. Es gab groBes Erstaunen, dass
auch bei ihnen die Symptome ganz ahnlich oder auch
sehr unterschiedlich sein kénnen. Dr. Lampe konnte auf
die gestellten Fragen eingehen und auch viele Tipps
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geben. Die Jugendlichen berichteten jedoch auch
selbst von eigenen Erfahrungen und gaben somit den
anderen auch neue Ideen an die Hand.

Nach der Jugendsprechstunde gab es noch fur unsere
jungen Teilnehmer die Moglichkeit, einen weiteren
Mental-Workshop von Frau Tibelius zu besuchen. Die
meisten haben das Angebot genutzt. Frau Tibelius hat-
te sich auf die jungen Patienten bestens vorbereitet,
sodass diese positiv Uberrascht von den Tipps und
auch der Mentalreise waren.

Workshop zu Sozialrecht

Parallel besuchten die Erwachsenen den Vortrag von
Herrn Christian Wiedenmann. Er ist der Rechtsanwalt
fur Sozialrecht, der uns Lyso-
Patienten Uber die Aktion
Mensch fur drei Jahre mit kos-
tenloser Beratung zur Verfu-
gung steht (s. Infobox S. 10). Er
hatte sich vorbereitet und zeigte
den Patienten auf, wie wichtig
richtige Formulierungen bei den
verschiedensten Antragstellun-
gen sind. Hiervon hangen sehr
viele Entscheidungen ab. Darum
betonte Herr Wiedenmann,
dass es immer sinnvoll ist, den
vielleicht schon formulierten
Antrag erst von ihm prufen zu
lassen. Als studierter Jurist er-
kenne er schnell, ob eine For-
mulierung so bleiben oder diese vielleicht anders for-
muliert hilfreicher ware. Auch schaut er gerne Uber die
Arztbriefe, die fUr viele Antragstellungen nétig sind. Er
erkennt, ob eine Umformulierung durch den Arzt/
Arztin sinnvoller ware. Patienten, die eine Kur oder
Reha beantragen, sollten dieses Angebot genauso nut-
zen, wie Patienten, die beispielsweise eine Erwerbs-
minderung, Einstufung oder Erhdhung eines GdB an-
streben. Herr Wiedenmann konnte viele Fragen beant-
worten. Auch hier bekamen wir die Ruckmeldung, dass
diese Sozialrecht-Fragestunde wirklich wichtig ist. Fur's
nachste Mal kénnen gerne vorab Fragen gestellt wer-
den, sodass Herr Wiedenmann sich hier auch individu-
ell vorbereiten kann.

Dieses Beratungsprojekt ist Uber die Aktion Mensch
finanziert. NatUrlich ist es auch so, dass nur Projekte,
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die gerne in Anspruch genommen werden, auch die
Chance auf weitere Forderung haben. Daher sollte sich
niemand scheuen, diesen kostenlosen Service zu nut-
zen.

Damit war das Vortragsprogramm beendet und alle
hatten noch einmal Zeit, fUr eine kurze Erholung.

Jubilaumsfeier

Nun blieb uns nur noch, das 20 jahrige Bestehen der
MFSH im schén dekorierten Restaurant zu feiern. Wir
haben mit einem netten Sektempfang begonnen. Un-
ser ,Gala-Abend" hat mir besonders gut gefallen. Die
Tische waren toll dekoriert und Luftballons schwebten
vorm Fenster und manche Gaste hatten sich auch in
Schale geworfen. So war die
Mischung wunderbar entspan-
nend. Wir haben alle auf Dirk
Vohwinkel angestoBen, der
zwar nicht anwesend war, aber
unsere Gruppe 20 Jahre als Kas-
senwart betreut hat. Auch die
Jugendlichen saBen wieder zu-
sammen und nicht bei ihren El-
tern.

Zur Uberraschung gab es nach
dem Menu noch eine tolle Jubi-
ldums-Torte. Diese hatten auch
schon einige Teilnehmer beim
Ortlichen Backer entdeckt, wie
sie aufgeregt berichten konnten.

Berthold und ich lieBen zufrieden den Blick Uber die
vielen Leute schweifen - so hatten wir uns das ge-
wunscht und am Ende hat es auch geklappt. Manche
gingen zeitig ins Bett, andere blieben etwas langer und
ein gar nicht so kleiner harter Kern zog sogar noch in
die Bar um und lieB den Abend dort ausklingen.

Am nachsten Morgen trafen sich die meisten wieder
beim Fruhstick und nutzten noch einmal die Zeit fur
Gesprache. Mancher nutzen auch nochmal die Gele-
genheit, im Schwimmbad des Hotels einige Bahnen zu
ziehen. Einige Kontakte wurden ausgetauscht und nach
und nach traten alle ihre Heimreise an.

Natascha Sippel
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Wie ich das Jugendprogramm beim der Familien- und Patien-
tenkonferenz in Oberhof erlebt habe

- eine jugendliche Teilnehmerin berichtet

Ein wesentlicher Baustein im Konzept unserer Konferenz in Oberhof war das eigene Programm
fur die Jugendlichen von 12 bis 18 Jahren. Wir haben uns im Vorfeld einige Gedanken gemacht
und sind erleichtert, dass das Programm gut angekommen ist. Wie gut berichtet hier eine, die

es wissen muss, weil sie daran teilgenommen hat.

Freitags abends begann alles mit einem gemeinsamen
Abendessen. Danach saB ich noch mit ein paar Erwach-
senen und meinen Eltern in der Bar. Es entstanden
nette Unterhaltungen. Unter anderem kam ich auch mit
einem Vertreter der Firma Amicus ins Gesprach. Dabei
erklarte er mir einiges zur Medizin und auch Uber das
Medikament Galafold. Das war fur mich total interes-
sant und ich habe mich schon Uber den ersten Abend
gefreut.

Nach dem Fruhstuck am nachsten Morgen trafen sich
die Jugendlichen um 9:00 Uhr im Foyer. Erst war es
etwas komisch, denn alle standen etwas hilflos herum,
weil wir uns ja gar nicht kannten. Dann kam Natascha
angeflitzt, hat uns kurz miteinander vorgestellt und uns
zu unserem Event in den Golfkletterpark von Oberhof
geschickt. Nach einem kurzen FuBweg wurden wir dort
von Greta empfangen. Von ihr erhielten wir alle Info’s
zu unserer Klettertour. Schon beim Klettern wurde die
Atmosphare lockerer. Wir unterstltzten uns gegensei-
tig, schlieBlich wollten wir alle zusammen das Ziel er-
reichen. Bei einer Pause mit einem kuhlen Getrank und
einem Eis kamen wir dann auch richtig ins Gesprach. Es
war sehr interessant zu erfahren, wie unterschiedlich
die Verlaufe der Erkrankung sind und welche Le-
benserfahrungen jeder von uns bereits durchlebt hat.
AnschlieBend sind wir noch einige Male von einem
Turm in ein Luftbett gesprungen und haben danach
noch Adventures Golf gespielt. Alles in allem war es
zwar etwas anstrengend, aber hat auch richtig Spaf
gemacht! Gegen 13:00 Uhr ging's zurtick zum Hotel, wo
schon das Mittagsbuffet bereit stand. Wir saBen nun
gemeinsam am Tisch und haben uns auch weiter un-
terhalten. Danach hatten wir noch etwas Freizeit. Es
lockte die Jungs auf das Multisportfeld, wo sie ein biss-
chen FuBball spielten.

Die ,Jugendsprechstunde® war im Anschluss der

nachste Programmpunkt, fur den Dr. Christina Lampe
zustandig war. Sie beantwortete uns alle Fragen zu
Morbus Fabry ganz genau, zudem super verstandlich
und nahm sich sehr viel Zeit flr jeden einzelnen. Erst
war es ungewodhnlich, vor anderen Uber die verschie-
denen Probleme zu sprechen. Aber man spurte auch
schnell das Verstandnis oder horte, dass jemand dies
ahnlich erlebt hatte. Das machte auch Mut, wieder eine
andere Frage zu stellen. Desweitern hat Fr. Dr. Lampe
uns angeboten, auch weiterhin fUr Fragen mit Ihr in
Kontakt treten zu kénnen.

Danach gab es Kaffee und Kuchen und nach dieser
kleinen Pause ging es weiter mit dem Workshop von
Frau Tibelius. Hier lernten wir viel Uber uns selbst, was
einem gut oder nicht so gut tut und sie motivierte uns
sich mal Zeit flr einen selbst zu nehmen. Sie machte
mit uns eine Gedankenreise und lieB uns hierbei ganz
in uns hineinfuhlen. Das war fur mich ganz ungewohnt,
fuhlte sich aber gut an. Weiter gab sie uns gute Tipps
mit auf den Lebensweg, um mit bestimmten Situatio-
nen umzugehen.

Abends fand der Galaabend zum 20-jahrigen Bestehen
der Selbsthilfegruppe statt. Hier wurde mit Limo und
Sekt angestoBen. Es gab wieder ein gutes Buffet und
wurde mit einem leckeren Stuckchen Kuchen abge-
rundet. Auch hier fand ich gut, dass wir Jugendlichen
uns ganz automatisch zusammengesetzt hatten. Wir
saBen aber nicht alleine am Tisch, sondern mittendrin.
Nach dem Essen gab es noch den Aufruf zum Grup-
penfoto. Wir Jugendlichen setzten uns im Anschluss
nicht mehr zu den Enwachsenen, sondern machten uns
auf zu einem gemutlichen Spaziergang durch den Ort.

In der Hotelbar lieBen auch wir den schéonen Abend
ausklingen. Ein Patient, den wir gar nicht kannten, kam
von einem anderen Tisch und hat uns noch vollig uber-



raschender Weise eine Runde ausgegeben. Das fan-
den wir alle richtig cool! Danke nochmal daftr &)!

Am nachsten Morgen gab es Fruhstuck, die Koffer wur-
den gepackt und ausgecheckt.

Das war eine sehr schéne Erfahrung. Es hat gut getan
andere Betroffene in ahnlichem Alter kennenzulernen
und sich ganz entspannt auszutauschen. Es war span-
nend, aber es gab auch viel zu lachen! Ich hoffe, dass
wir das wiederholen und kann nur allen betroffenen
Jugendlichen empfehlen, die Gelegenheit auch zu nut-
zen und zur nachsten Veranstaltung zu kommen.

Der Golfkletterpark in Oberhof (Weitere Infos:
www.golfkletterpark.de)

Was sollten Fabry-Patienten Uber das Sozialrecht wissen

- es gilt, einiges zu beachten

Auf unserer MFSH Familien- und Patientenkonferenz in Oberhof hat der Rechtsanwalt Christian
Wiedenmann einen Workshop zum Thema ,Sozialrecht" gegeben. Dabei ging es um das auBer-
gerichtliche Verfahrensrecht, das gerichtliche Verfahren, wie man Antrage richtig stellt, die Er-
werbsminderungsrente, die Pflegeversicherung und die Schwerbehinderung.

Zunachst gab Herr Wiedenmann einen Uberblickt Gber
den Verfahrenslauf im Sozialrecht. Dieser kann aus fol-
genden Stufen gestehen

Antragsverfahren

Widerspruchsverfahren

Klageverfahren - 1. Instanz ( Sozialgericht )
Klageverfahren - 2. Instanz ( Landessozialgericht )
Klageverfahren - 3. Instanz ( Bundessozialgericht )

Da in der 1 Instanz des Klageverfahren die Bearbei-
tungsdauer schon ca. 17 bis 18 Monate betragt, sollte
eher der Weg des auBergerichtliche Verfahrensrecht
gegangen werden. Dieser besteht aus:

¢ Antragsverfahren

o Widerspruchsverfahren

e Aufhebung (d.h. Befurwortung oder Ablehnung des
Antrages bzw. des Widerspruches)

Hierzu ein rein fiktives Beispiel. Ein Antrag wird am
1. Februar gestellt und mit Datum vom 1. April abge-
lehnt. Der Widerspruch wird dann am 10. April einge-
legt und schlieBlich am 1. Juli stattgegeben. Das be-
deutet, dass der Anspruch auf eine Leistung seit der
Antragsstellung vom 1. Februar besteht. Die Verfah-
rensdauer kann je nach Art der Leistung bis zu 6 Mona-
ten dauern. Bei Beantragung einer Erwerbsminde-
rungsrente noch etwas langer. Bei Ablehnung des An-
trages muss der Widerspruch innerhalb eines Monates,
nach Zustellung des Ablehnungsbescheides erfolgen.
Das anschlieBende Widerspruchsverfahren kann bis zu
9 Monate dauern. Bei Erwerbsminderungsrenten auch
noch etwas langer. Bei negativen Widerspruchsbe-
scheid bleibt nur noch der Klageweg.

Um diesen zu vermeiden, ist es wichtig, den Antrag
bzw. den Widerspruch richtigzustellen. Der Antrag soll-
te sehr detailliert und begrundet sein. Auch sollten alle
Arztberichte und Nachweispapiere dazu gelegt wer-
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den. Empfehlenswert ist auch, dass man sich Hilfe von
einem Fachmann holt. Fabry-Patienten sind in der
glucklichen Lage, dass wir kostenlos auf einen Fachan-
walt fur Sozialrecht zurtckgreifen koénnen. Christian
Wiedenmann von der MPS-Gesellschaft bietet im Rah-
men der von der Aktion Mensch geférderten Sozial-
rechtlichen Beratungsstelle fur Lysosomale Speicher-
krankheiten seine Hilfe beim Ausfullen der Antrage
bzw. beim Widerspruch an (s. Infobox S. 10). Wie schon
gesagt, je besser der Antrag bzw. der Widerspruch be-
grindet ist, umso groBer ist Chance, dass der Antrag
bewilligt wird und nicht der Klageweg beschritten wer-
den muss. Denn die beantragte Leistung braucht man
meistens schnell und nicht nach Jahren. Und so lange
kann der Klageweg leider dauern.

Wenn man den Klageweg gehen muss, sollte ein An-
walt fur Sozialrecht eingeschaltet werden. Daflr gibt es
mehrere Moglichkeiten. Ist man Mitglied in einem Sozi-
alverbande (VDK, SOvD) kann deren Rechtsberatung
bzw. Rechtsschutz in Anspruch genommen werden. Es
fallen naturlich die Mitgliedsbeitrage an. Oder es wird
ein Anwalt fur Sozialrecht beauftragt. Die Gebuhren
werden nach dem RVG (Rechtsanwaltsvergutungs-
gesetz) berechnet. Allerdings gibt es Moglichkeiten der
Kostenubernahme. Neben einer Rechtsschutzversiche-
rung, bei der eine Selbstbeteiligung bestehen kann,
gibt es Beratungshilfe fur auBergerichtliche Beratung
(Widerspruchsverfahren) oder Prozesskostenhilfe fur
gerichtliche Verfahren. Diese Mdglichkeiten sollten im
Vorgesprach mit dem Anwalt besprochen werden.

Erwerbsminderungsrente

AnschlieBend ging Herr Wiedenmann auf die Erwerb-
minderungsrente ein. Diese ersetzt seit dem 2001 die
gesetzliche Berufsunfahigkeitsversicherung bzw. Er-
werbsunfahigkeitsversicherung. Voll erwerbsgemindert
ist, wer aus gesundheitlichen Grunden nicht mehr in
der Lage ist, mindestens 3 Stunden am Tag auf dem
allgemeinen Arbeitsmarkt zu arbeiten. Kann man 3
Stunden am Tag arbeiten, aber nicht mehr als6 Stun-
den, gilt man als teil-erwerbsgemindert.

Fur Versicherte, die vor dem 02.01.1961 geboren sind,
bleibt die Berufsunfahig als moglicher Leistungsfall
erhalten. Es sollte im Einzelfall gepruft werden, welche
Rente der bessere Fall ist. Voraussetzung fur die Er-
werbsminderungsrente ist:
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1. man darf die Regelaltersgrenze - das ist der Zeit-
punkt, an dem die reguldre Altersrente beziehen
werden kénnte - noch nicht erreicht hat

2. man mindesten 5 Jahre vor dem Eintritt der Er-
werbsgenminderung in der Deutschen Rentenversi-
cherung war (die so genannte allgemeine Warte-
zeit)

3. man in den letzten 5 Jahren vor Eintritt der Erwerbs-
minderung 3 Jahre Pflichtbeitrage in die Rentenver-
sicherung eingezahlt haben

Renten wegen Erwerbsminderung werden erstmal auf
Zeit gewahrt. Die Befristung erfolgt grundsatzlich fur
langsten 3 Jahre. Diese Befristung kann bis zu einer
Gesamtdauer von 9 Jahren wiederholt werden. Nach
dieser Zeit wird die Erwerbsminderungsrente in eine
unbefristete Rente umgewandelt, weil davon aus zu-
gehen ist, dass nach 9 Jahren keine Verbesserung ein-
tritt. In speziellen Fallen kann das auch schneller ge-
hen. Wer eine volle Erwerbsminderungsrente bezieht,
kann trotzdem in einem Minijob arbeiten. Aber
Achtung: es gibt eine Einkommensgrenze! Zurzeit be-
tragt diese 6300 € im Jahr. Bei Uberschreitung dieser
Summe, droht Rentenrtickzahlung. Genauere Informa-
tionen erhaltet ihr auf der Homepage der Rentenversi-
cherung oder beim Rentenberater.

Fur Beamte und Berufsstande gibt es Ubrigens eigene
Versorgungseinrichtungen.

Pflegeversicherung

Die soziale Pflegeversicherung (PSV) ist ein eigenstan-
diger Zweig der Sozialversicherung und ist im Elften
Buch des Sozialgesetzbuch ( SGB Xl ) geregelt. Die
Pflegeversicherung hat 5 Pflegegrade. Bei den Pflege-
graden werden Geld- und Sachleistungen erbracht. Je
hoher der Pflegegrad ist, um so hdher sind die Leistun-
gen.

Um einen Pflegegrad zu erhalten, stellt man bei der
zustandigen Pflegeversicherung einen Antrag. Durch
den MDK, dem Medizinischen Dienst der Krankenversi-
cherung, erfolgt eine Begutachtung. Bei der Begutach-
tung wird der Grad der Selbststandigkeit durch Fest-
stellung der Fahigkeiten in 6 verschiedenen Lebensbe-
reichen (sog. Modulen) ermittelt. Dabei werden ver-
schiedene Kriterien mit Punktwerten versehen, die je
nach Modul unterschiedlich gewichtet werden. Die Ge-
samtbewertung ergibt die Einstufung in einen von 5
Pflegegraden (s. Tabelle rechts). Beispielsweise bedeu-
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te im Modul 1 ,selbststandiges Treppensteigen”; Die die Fahigkeit, in einem Gesprach Gesprachsinhalte auf-
Person kann ohne Hilfe anderer Person in aufrechter zunehmen, sinngerecht zu antworten und zur Weiter-
Position eine Treppe steigen. Und im Modul 2 Beteili- fuhrung des Gesprachs Inhalte einzubringen.

gung an ein einem Geprach - bedeutet ,selbststandig” So werden in den einzelnen Module die Fahigkeiten

Module und Beispiele Gewichtung

1. Mobilitat:
Positionswechsel im Bett, Umsetzen, Fortbewegen innerhalb des WWohnbereichs, Treppen- 10 %
steigen

2. Kognitive und kommunikative Fahigkeiten:
Erkennen von Personen aus dem naheren Umfeld, értliche und zeitliche Orientierung, Verste-
hen von Sachverhalten und Informationen 15%

(nur das Modul
3. Verhaltensweisen und psychische Problemlagen: mit dem hoheren
Gegen sich selbst gerichtetes aggressives oder schadigendes Verhalten, Abwehr pflegeri-  Punktwert wird
scher oder anderer unterstiitzender MaBnahmen, Angste, Antriebslosigkeit bei depressiver — berucksichtig)
Stimmungslage

4. Selbstversorgung:

Duschen und Baden einschlieBlich Waschen der Haare, An- und Auskleiden, mundgerechtes

Zubereiten der Nahrung und EingieBen von Getranken, Benutzen einer Toilette oder eines 40 %
Toilettenstuhls

5. Bewaltigung von und selbststandiger Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten An-
forderungen und Belastungen:

Medikation, Absaugen und Sauerstoffgabe, Einreibung sowie Kalte- und Warmeanwendun- 20 %
gen, Verbandwechsel und Wundversorgung, Arztbesuche

6. Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte: Gestaltung des Tagesablaufs und An-
passung an Veranderungen, Kontaktpflege zu Personen auBerhalb des direkten Umfelds 15 %

Es gibt noch zwei weitere Bereiche. Diese dienen der Feststellung des Praventions- oder Rehabilitationsbedarfs
und werden bei der Berechnung des Pflegegrads nicht bertcksichtigt. Zu diesem Bedarf kann der Gutachter
Empfehlungen aussprechen:

7. AuBerhausliche Aktivitaten:
Nutzung &ffentlicher Verkehrsmittel, Teilnahme an kulturellen, religiésen oder sportlichen Veranstaltungen, Be-
such einer Werkstatt fUr behinderte Menschen oder einer Einrichtung der Tages- oder Nachtpflege

8. Haushaltsfuhrung:

Einkaufen fur den taglichen Bedarf, Zubereitung einfacher Mahlzeiten, Aufraum- und Reinigungsarbeiten ein-
schlieBlich Waschepflege, Nutzung von Dienstleistungen, Umgang mit finanziellen Angelegenheiten, Umgang mit
Behdrdenangelegenheiten
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abgefragt und eine Punktezahl ermittelt, welcher Pfle-
gegrad in Betracht kommt. Folgende 5 Pflegegrade
sind méglich:

1. geringe Beeintrachtigung der Selbststandigkeit (ab
12,5 bis unter 27 Punkte)

2. erhebliche Beeintrachtigung der Selbststandigkeit
(ab 27 bis unter 47,5 Punkte)

3. schwere Beeintrachtigung der Selbststandigkeit (ab
47,5 bis unter 70 Punkte)

4. schwerste Beeintrachtigung der Selbststandigkeit
(ab 70 bis unter 9o Punkte)

5. schwerste Beeintrachtigung der Selbststandigkeit
mit besonderen Anforderungen an die pflegerische
Versorgung (ab 9o bis 100 Punkte)

Unabhangig von der Feststellung des Pflegegrades
kénnen MaBnahmen zur Forderung oder zum Erhalt
der Selbststandigkeit , der Pravention und der Rehabili-
tation (Uber die bisherige Versorgung hinaus) empfoh-
len werden, z.B. Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation, Hilfsmittel/Pflegehilfsmittel, Heilmittel und an-
dere therapeutische MaBnahmen, wohnumfeldverbes-
sernde MaBnahmen, edukative MaBnahmen
(Information, Beratung, Schulung, Anleitung), praventi-
ve MaBnahmen und eine Beratung zu Leistungen zur
verhaltensbezogenen Primarpravention.

Zum Schluss ging Herr Wiedenmann auf die Schwer-
behinderung ein. Diese ist wie folgt definiert:

.Menschen, die koérperliche, seelische, geistige oder
Sinnes Beeintrachtigungen haben, die sie in Wechsel-
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Ergadnzende unabhingige
Teilhabeberatung

Die Erganzende Unabhangige
Teilhabeberatung EUTB

Die EUTB® unterstitzt und berat alle Menschen mit Behinderungen,
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wirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barri-
eren an der gleichberechtigen Teilhabe an der Gesell-
schaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als 6 Mona-
te hindern kénnen® Die Schwere einer Behinderung
wird durch den sogenannten Grad der Behinderung
(GdB) in Zehnergraden von 20 bis 100 ausgedruckt. Da-
bei kdnnen naturlich auch mehrere Beeintrachtigungen
in Frage kommen. Allerdings erfolgt keine Addierung
der einzelnen GdB, sondern liegen mehrere Beein-
trachtigungen vor, wird der Gesamt-GdB nach den
Auswirkungen in ihre Gesamtheit festgestellt. Dabei
wird immer vom hochsten Einzel-GdB ausgegangen.
Wer einen Schwerbehindertenausweis erhalten méch-
te, muss den Grad der Behinderung feststellen lassen.
Menschen mit einem GdB von mehr als 50 bekommen
einen Schwerbehindertenausweis. Mit dem Ausweis
erhaltet ihr bestimmte Hilfen und Nachteilsausgleiche.
Zum Beispiel den besonderen Kundigungsschutz,
5 Tage Zusatzurlaub oder bestimmte Steuer-Vorteile.
Wenn ihr einen Schwerbehindertenausweis beantragt,
solltet ihr Unterlagen oder Gutachten von Arztinnen
miteinreichen, z.B.:

e arztliche Gutachten zu den Beeintrachtigungen
durch die chronischen Krankheit

¢ Gutachten und Berichte aus einer Kur oder Reha

e Pflege- und Betreuungsgutachten

o EKG-, Labor- und Rontgenbefunde

Die Gutachten und Unterlagen sollten nicht alter als
zwei Jahre sein. Am besten sprecht ihr mit euerem
Hausarzt oder Hausarztin, bevor ihr den Ausweis bean-

MENSCH

Kontaktdaten Christian Wiedenmann
Rechtsanwalt und Fachanwalt fur Sozialrecht

E-Mail:  Christian.Wiedenmann@mps-ev.de

von Behinderungen bedrohte Menschen, sowie deren Angehdrige in

allen Fragen zur Rehabilitation und Teilhabe kostenlos:

Telefon: 06021 — 44636 0
Fax: 06021 — 44636 22
E-Mail; eutb@mps-ev.de

Beide Stellen werden tber die MPS-Gesellschaft (www. mps-ev.de) organisiert!
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tragt. Der Arzt oder die Arztin kann euch sagen, welche
Unterlagen und Gutachten ihr benotigt.

Menschen mit einem Grad der Behinderung von 30
oder 40 kénnen sich auf Antrag einem Menschen mit
Schwerbehinderung gleichstellen lassen. Das bedeutet
sie konnen dann auch besondere Nachteilsausgleiche
bekommen.

Wer spezielle Fragen hat, kann sich entweder an Chris-
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tian Wiedenmann (Kontaktdaten: s. Infobox S. 10) oder
an mich wenden (0174 — 98 095 947 oder
d.landgraf@fabry-shg.de).

Euer Dieter

Mitgliederversammlung 2022 beschlieBt einige Neuerungen

- MFSH hat nun eine neue Kassenwartin und vieles mehr

Daniela Kirsch aus Merchweiler im Saarland tritt die Nachfolge von Dirk Vohwinkel an. AuBer-
dem wurden einige Anderungen an der Satzung sowie eine Beitragsordnung von den anwesen-

den Mitgliedern beschlossen.

Es hatte sich bereits vor Uber einen Jahr angekundigt.
Dirk Vohwinkel hatte sich entschlossen, 2022 bei der
Wahl des neuen Vorstands nicht mehr fir das Amt des
Kassenwarts zu kandidieren. Daher wurde es im Vor-
stand zu Anderungen kommen. Glucklicherweise hatte
sich schon kurz nach der letzten Mitgliederversamm-
lung, die Anfang Mai 2021 als Online-Veranstaltung
stattfand, Daniela Kirsch bei uns gemeldet und gesagt,
dass sie sich gut vorstellen kénnte, das Amt zu Uber-
nehmen. Nach einigen Gesprachen mit Dirk sowie den
anderen Mitgliedern des Vorstand und unserer Ge-
schaftsfUhrerin Natascha war klar, dass Daniela sich zur
Wahl stellen wird.

Far uns als MFSH kann man dabei eigentlich nur von
einem Glucksgriff sprechen. Wie bereits in der Marz-
Ausgabe berichtet, ist Daniela gelernte Blrokauffrau
und kennt sich gut mit der Buchhaltung aus. Diese
Kenntnisse werden unserer Selbsthilfegruppe sehr hilf-
reich sein. Durch Projekte wie die Familien- und Pati-
entenkonferenz, die durch die DAK Gesundheit und die
Aktion Mensch geférdert wurde, wird der Aufwand in
der Vereinsbuchhaltung im Vergleich zu den Vorjahren
sicher steigen. Hinzu kommt, dass Daniela bereits Er-
fahrung als Kassenwartin mitbringt. Seit 2017 hat sie
namlich dieses Amt bei den Leichtathletik-Freunden
ihres Wohnorts inne.

Das waren aber nicht die einzigen Neuerungen, die

beschlossen wurden. Anfang Mai erhielten die Mitglie-
der eine Beschlussvorlage zur Anderung der Satzung
der MFSH sowie zum Neubeschluss einer Beitragsord-
nung. Der Vereinssitz unserer Selbsthilfegruppe wurde
von Koéln nach Simmerath in der nérdlichen Eifel ver-
legt. Hier befindet sich schon seit einiger Zeit die Ge-
schaftsstelle, da hier der Wohnort unseres Vorsitzen-
den ist. Daher sind wir nun im Vereinsregister des
Amtsgerichts Aachen unter der Nummer 6286 regis-
triert.

Daneben wurde wichtige Dinge geregelt, wie bei-
spielsweise die Haftung des Vorstand und die Zahlung
einer Ehrenamtspauschal an diesen. AuBerdem werden
die Mitglieder in die Pflicht genommen, dem Vorstand
eine korrekte Anschrift mitzuteilen. Leider bekommen
wir regelmaBig Schreiben zuruck, weil die Empfanger
unter der uns bekannten Adresse nicht zu ermitteln
sind.

Die geanderte Satzung kann sich jeder im Internet an-
schauen und herunterladen. Den Link findet sich auf
der Seite:
www.fabry-shg.org/
neue-satzung-und-beitragsordnung/

Naturlich schicken wir die Satzung auf Anfrage auch zu.

Weiter nachste Seite
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In der neuen Beitragsordnung wurden im Wesentli-
chen die bisherigen Regelungen von vorherigen Mit-
gliederversammlungen schriftlich festgelegt. Der Mit-
gliedsbeitrag betragt auch weiterhin 60 € fur eine Ein-
zelmitgliedschaft und 80 € fur eine Familienmitglied-
schaft. Letztere schlieft alle in einem Haushalt leben-
den Personen ein.

Daneben gibt es aber auch die Moglichkeit, auf Antrag
einen reduzierten Mitgliedsbeitrag zu zahlen. Durch z.B.
Arbeitslosigkeit, Ausbildung, geringe Rente oder Er-
werbsminderungsrente ist nicht jeder in Lage, den vol-
len Beitrag zu leisten. In Ausnahmefallen kann auf den
Beitrag auch komplett verzichtet werden! Wer sich
dartber informieren méchte, kontaktiert uns einfach
unter 02473 — 9376 488 bzw. info@fabry-shg.de.

Aber es gab nicht nur Neuerungen bei der Mitglieder-
versammlung. Wie immer berichtete der Vorstand von
seiner Arbeit im letzten Jahr. Hier hat die finanzielle
Neuausrichtung unserer Selbsthilfegruppe viel Zeit
und Muhe in Anspruch genommen. Haben wir uns in
der Vergangenheit zu 50 bis 80 % Uber Zuwendungen
von Pharmafirmen und Heimtherapieanbieter finanziert,
wollten wir dies wie in der letzten Mitgliederversamm-
lungen angekundigt andern.

Die Krankenkassen férdern schon seit einigen Jahren
die Selbsthilfe und hier insbesondere die Selbsthilfe fur
Seltene Erkrankungen. Fur das Jahr 2021 wurde unser
Antrag auf Forderung noch abgelehnt, da aufgrund des
hohen Anteils an Spenden der Industrie unsere Unab-
hangigkeit angezweifelt wurde. Daraufhin haben wir
den Anteil der Spenden von Firmen reduziert. Von den

Daniela (Mitte) im Gesprach mit Natascha und Berthold
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Einnahmen im Jahr 2021 von knapp 22.700 € kamen
10.000 € (meist Spenden, aber auch Honorare) von den
Firmen, was einen Anteil von nur noch 44 % entspricht.
Spenden von Privatpersonen brachten weitere 5800 €
ein. Diese wurden zum GroBteil von Mitglieder unserer
Selbsthilfegruppe geleistet. Die Mitgliedsbeitrage
machten ungefahr 6.900 € aus.

Unsere Planung fur dieses Jahr sieht ein Budget von
ungefahr 95.000 € vor, wobei die Familien- und Pati-
entenkonferenz mit geplanten 55.000 € den Hauptan-
teil einnimmt. Die Zuwendungen von Firmen aus dem
Gesundheitsbereich machten in der Planung nur noch
14.000 € aus und damit ca. 15 %.

Diese Planungen sind auch die Grundlage fur die Bean-
tragung von Férdergelder der Krankenkassen. Und so
hat uns sehr gefreut, dass uns noch im Dezember 2021
die DAK Gesundheit im Zuge der Beantragung von
Projektforderung unserer Konferenz die generelle For-
derwUrdigkeit bestatigt hat.

Letztendlich hat die DAK Gesundheit einen Férderbe-
trag von maximal 33.900 € fur unsere Konferenz bewil-
ligt. Dazu kommt noch ein Betrag von maximal
15.600 € von der Aktion Mensch. Beide Betrage kén-
nen sich noch verringern, falls unsere tatsachlichen
Kosten niedriger als die geplanten 55.000 € sind. Die
restlichen ca. 10 % der Kosten werden durch die Teil-
nehmergebuhren finanziert.

Wir méchten uns an dieser Stelle nochmal herzlich bei
der DAK Gesundheit und der Aktion Mensch fur die
Unterstutzung der MFSH Familien- und Patientenkon-
ferenz 2022 in Oberhof bedanken!!!

Aber nicht nur die Konferenz wird geférdert. Das
4. Quartal des Jahres 2021 war bestimmt von der Er-
stellung der Forderantrage. Neben dem Antragen fur
die Konferenz war da noch der Antrag auf Pauschalfor-
derung der Krankenkassen. Diese Forderung soll die
laufenden Kosten der Selbsthilfe dienen, die bei uns im
Wesentlichen durch die Personalkosten flr unsere Ge-
schaftsfuhrung, d.h. flr Natascha, bestimmt sind. Wa-
ren das in den letzten beiden Jahren nur Kosten fur
einen Minijob, so hat der Vorstand beschlossen, die
Arbeitszeit von Natascha von 9 Stunden auf 20 Stun-
den pro Woche anzuheben und Uber einen sogenann-
ten Midijob zu finanzieren. Dies entspricht nun auch
eher der tatsachlichen Arbeitszeit von Natascha. Dies



Dr. Berthold Wilden, Dirk Vohwinkel und Dieter Landgraf (von links)

Wir sagen ,Danke" fr 20 Jahre Engagement in der Selbsthilfe!

Zwanzig Jahre lang — seit dem
Grundungsjahr der Morbus Fabry
Selbsthilfegruppe e.V. im Jahr 2002
— und damit fast sein halbes Le-
ben lang hat Dirk Vohwinkel unse-
re Kasse ohne Beanstandung von
Seiten der Kassenprufer oder des
Finanzamts gefthrt. Nun hat er den
Staffelstab an seine Nachfolgerin,
Daniela Kirsch, weitergereicht.

\Wahrend dieser Zeit hat Dirk die
Arbeit von 3 Vorsitzenden beglei-
tet. Zunachst hat er Ditmar Basalla,
unter dessen Leitung auch interna-
tionale Treffen, ua. in Barcelona,

organisiert wurden, unterstutzt.

Nach dessen unerwarteten Able-
ben im Oktober 2012 hat er dann
dessen Nachfolgerin, Anita Oel-
kers, beim Fortfuhren unserer
Selbsthilfegruppe geholfen.

Zuletzt hat er den derzeitigen Vor-
stand bei der finanziellen Neuaus-
richtung sowie der EinfUhrung ei-
ner hauptamtlichen Geschaftsfuh-
rung begleitet.

Bei der Ubergabe der Kassen-
Unterlagen der letzten 20 Jahre

haben wir es uns nicht nehmen
lassen, ihm und seiner Familie fur
sein Engagement mit einem Pot-
pourri an Leckereien aus der Eifel
und ltalien zu danken.

Ich denke, ich sprechen fur viele,
wenn ich mich schon jetzt darauf
freue, Dirk bei einer unserer Veran-
staltung als ,normales’ Mitglied
begruBen zu durfen!

Dr. Berthold Wilden

brachte aber auch mit sich, dass die MFSH nun auch im
gewissen Umfang Arbeitgeberanteile an die Sozialver-
sicherungen zahlen muss und eine Arbeitergebersteu-
ernummer beantragen musste. Wir sind somit seit die-
sem Jahr auch offiziell Arbeitgeber! Die Personalkosten
erhdhten sich damit von knapp 7.000 € auf 17.000 €.
Um so mehr freut es uns, dass die Krankenkassen uns
eine Pauschalférderung von 10.000 € bewilligt haben.

Damit erhalten wir fur das Jahr 2022 eine Férderung
von bis zu 59.500 €! Die Neuaufstellung unserer Finan-
Zierung ist uns also gelungen.

Daneben haben wir aber naturlich auch im Jahr 2021
wieder Veranstaltungen besucht und uns mit Wissen-
schaftlern und Firmenvertretern ausgetauscht. Insbe-
sondere konnten wir auch wieder 4 Ausgaben des
Fabry-Newsletter verdffentlichen, der auch weiterhin
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viel Zuspruch bei Fabry-Patienten und ihren Angehori-
gen, aber auch bei den Fabry-Zentren und den Phar-
mafirmen und Heimtherapieanbietern findet.

Ein Projekt, das uns auch im Jahr 2021 und daruber hin-
aus begleitet, ist das Lotsenprojekt. Aufbauend auf un-
sere Umfrage vom Sommer 2019, startete die Umset-
zung im Jahr 2021 als Fabry-Lotsenprojekt mit 2 Lotsen.
Wie bereits in der Ausgabe Juni 2021 berichtet, starte-
ten Frau Ausra Biemer und Herr Karsten Hoffmann mit
der Betreuung von Fabry-Patienten der Zentren Koln
bzw. GieBen in der Region Nordrhein-Westfalen, Rhein-
land-Pfalz und Hessen. Im Januar wurde das Projekt
auf weitere lysosomale Speicherkrankheiten ausge-
dehnt und zum Lyso-Lotsenprojekt. Eine weitere Lot-
sin, Frau Bea Althof, kam hinzu. Sie betreut Patienten
der Region Niedersachen um das Zentrum in Hanno-
ver. DarUber hinaus kénnen sich aber auch Patienten
aus anderen Regionen Deutschland melden, die dann
telefonisch betreut werden kénnen.

Im Jahr 2021 hinzu gekommen ist ein Projekt, dass wir
mit einigen anderen Mitglieder unsere Selbsthilfegrup-
pe angegangen sind. Seit der 2. Jahreshalfte 2020 sind
Labore teilweise dazu Ubergegangen, insbesondere
die Variante D313Y nicht mehr als M. Fabry zu klassifi-
zieren. Mehr noch, es wird im Laborbericht an den je-
weiligen Arzt, der die Genanalyse in Auftrag gegeben
hat, noch nicht einmal erwahnt, dass die Variante vor-
liegt!

Darum haben wir ein Recherche-Team gebildet, dass
sich intensiv mit der Literatur zu der Variante D131Y
auseinander gesetzt und das Gesprach mit Arzten und
Wissenschaftlern gesucht hat, um sich dieser Entwick-
lung als Betroffene entgegen zu stellen. Wir werden
bei diesen Thema auf jeden Fall dranbleiben!

Was sind und tun Lyso-Lotsen?

Lyso-Lotsen sind Gesundheitshel- im

regionalen Versorgungsnetz-
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Leider war die Diskussion um nicht als M. Fabry aner-
kannte Varianten nicht das einzige unangenehme The-
ma, mit den wir uns in Jahr 2021 beschaftigen mussten.
Zur Vorbereitung einer umfassenden Social-Media-
Strategie haben wir im Laufe des Jahres 2021 Kontakt
mit Facebook aufgenommen. Leider hatten wir seit
Jahren keinen Zugriff mehr auf das offiziellen Facebook
-Konto der MFSH, sondern nur zur geschlossenen
Gruppe. Dieses Konto wurde noch von Ditmar Basalla
erstellt, der leider im Oktober 2012 unerwartet verstarb.
Obwohl wir Facebook daruber informiert und auch eine
Kopie der Sterbeurkunde geschickt hatten, reagierte
das Unternehmen nicht. Daher sahen wir uns gezwun-
gen, eine Anwaltskanzlei fur Medienrecht einzuschal-
ten, die uns zwar nicht im gleichen Jahr, aber im Januar
2022 zum Erfolg fuhrte, sodass wir wieder Zugriff auf
das Konto haben.

Seit Ende Januar veroffentlichen wir nun regelmasig
Beitrage Uber unsere Internetseite aber auch Uber Fa-
cebook und Instagram. Schaut einfach regelmaBig rein
oder abonniert unsere Kanale:

www.fabry-shg.org
Facebook: @Fabry.SHG.eV

Instagram: fabry.shg

Wir freuen uns schon jetzt darauf, den Mitgliedern der
MFSH bei der Mitgliederversammlung 2023 darUber
berichten zu kénnen, was wir alles im Jahr 2022 er-
reicht haben werden!

stutzung bei Antragstellungen aus

fer, die Patienten mit lysosomalen
Erkrankungen bei der Bewaltigung
von Aufgaben im Zusammenhang
mit ihrer Erkrankung unterstutzen.
Die Hauptaufgabe der Lotsen be-
steht in der Koordination der meist
komplexen Versorgungsleistungen

werk der Patienten. Sie bilden da-
mit eine wichtige Schnittstelle zu
den Fachzentren, welche die Pati-
enten meist nur 1-2 Mal pro Jahr
sehen. Zumeist geht es um die
Vermittlung von geeigneten An-
sprechpartnern oder um die Unter-

dem sozialrechtlichen Bereich.
Mehr dazu unter:

www.patcongug.de/lyso-lotse
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Regionales Patiententreffen in Minchen!

- mit Unterstitzung des Selbsthilfezentrums Mlnchen

Unsere Familien- und Patientenkonferenz in Oberhof hat es wieder gezeigt: Das Gesprach mit
anderen Fabry-Patienten und ihnren Angehérigen bzw. anderen Unterstutzern ist flr viele durch
nichts zu ersetzten! Wer die gleichen Symptome am eigenen Leib erfahren hat, versteht einen
immer noch am besten

Daher bieten wir seit ein paar Jahren Fabry-Patienten
die Moglichkeit, sich mit anderen Patienten aus ihrer
Region auszutauschen. Haben wir dazu in der Vergan-
genheit sogenannte Stammtischtreffen in der &rtlichen
Gastronomie organisiert, so mochten wir nach Ruck-
meldungen von einigen Mitgliedern nun neue Wege
gehen.

Teilnahme ist kostenlos

Fur das bereits in der Juni-Ausgabe angekindigte Pati-
ententreffen in am 1. Oktober haben wir das Selbst-

hilfezentrum (SHZ) Mlnchen um Unterstutzung gebe- d d _
ten. Das SHZ stellt uns nun einen Raum in der Wes- Reglonales Patlenten
tendstraBe 151 (80339 Munchen) fUr unser Treffen zur treffen N MunChen!

Verfugung. Fur das leibliche Wohl wird die Morbus
Fabry Selbsthilfegruppe sorgen. Die Teilnahme ist kos-

tenlos! Wann: 1. Oktober 2022

Die WestendstraBe 151 befindet sich zwischen den ab 15 Uhr

S-Bahn-Haltestellen Donnersbergerbricke und Wo: Raume des SHZ Miinchen
Heimeranplatz und ist von beiden Stationen in

ca. 10 Gehminuten zu erreichen. Vor Ort gibt es aber WestendstraBe 151

auch Parkplatze. 80339 Miinchen

Wie bei den vorherigen Treffen auch, werden wir vom
MFSH-Team extra fur das Treffen anreisen. Daher
bitten wir alle, die kommen wollen, sich kurz bei uns zu

melden unter info@fabry-shg.de oder 02473 — 9376 Email: info@fabry-shg.de
488 bzw. 0176 — 6097 3408.

Bitte meldet euch kurz an unter:

Tel.: 02473 — 9376 488 &

Bei weniger als 3 Anmeldungen bitten wir um Ver- 0176 — 6097 3408
standnis, dass wir das Treffen absagen, da sich der Auf-

wand dann nicht lohnt.
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Familienplanung und Kommunikation in der Familie

- 2 Online-Vortrage mit anschlieBender Fragerunde
veranstaltet von Takeda und Healthcare mit hilfreichen Informationen

Nicht alle Fabry-Patienten sind in der Lage, Treffen oder Veranstaltungen zu besuchen, um sich
Uber das Krankheitsbild M. Fabry zu informieren. Daher mdchten wir auf zwei Online-
Veranstaltungen aufmerksam machen, die es Patienten erlauben, sich von zu Hause aus zu in-

formieren und mit anderen auszutauschen.

Den Anfang macht Takeda's virtuelle Patientiinnen-
Webinar ,Diagnose Morbus Fabry - Aspekte aus dem
taglichen Leben". Am Samstag, den 15. Oktober 2022,
geht es von 10 Uhr bis 13 Uhr um die Themen
,Kommunikation in der Familie® und ,Sozialrechtliche
Aspekte”,

Referenten sind zum einen Dr. Jessica Kaufeld von der
Medizinischen Hochschule Hannover und Dr. Sima
Canaan-Kuhl von der Charité in Berlin, die auch die
Arbeit der Fabry-Zentren vorstellen. Zum anderen der
Rechtsanwalt Oliver Hempel.

Alle Details gibt es auf www.fabry-wissen.de .

Fabry-Patienten, die sich fur das Thema
,Familienplanung bei M. Fabry“ interessieren, sollten
sich den 26. Oktober 2022 von 18:30 Uhr bis 20:00 Uhr
freinalten. An diesem Mittwochabend wird die Firma
Healhtcare Deutschland das Thema von Dr. Christina
Lampe beleuchten lassen.

Interessenten melden sich bitte an unter:
Veranstaltungen@united-healthcare.eu

Sie erhalten dann alle Details zum Webinar.

Termine

e T A

"Sa15 Oktober
Mi 26’thober
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Endlich ohne Schmerzen!!!

)
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- Reha-Aufenthalt in Schmerzklinik brachte den langersehnten Erfolg

Wenn die Schmerzen bleiben, obwohl neben der ursachlichen Therapie mit Infusionen bzw.
Tablette auch symptomatische Therapie gegen die Schmerzen genommen werden, dann liegt
das vielleicht an etwas anderem: die Schmerzstoérung und ihre Behandlung.

Sofie ist 17 Jahre und kommt aus
einem Vorort von Dusseldorf. Als
Schulerin bereitet sie sich gerade
auf ihr Abitur vor. Danach hofft sie
auf ein duales Studium, denn hier-
bei sammelt man schon wahrend
des Studiums praktische Erfahrun-
gen und verdient gleichzeitig auch
etwas Geld. Das klingt fur sie verlo-
ckender, als nur zu studieren. Ein
groB3es Hobby sind Filme schauen
und dazu Edits erstellen. Das sind
Filmschnitte, die man weiter bear-
beitet und mit Musik unterlegt, eine
Art passende Musikvideos zu den
Filmen. AuBerdem macht sie auch
selbst Musik und verbringt hierbei
viel Zeit.

Frihe Diagnose

Ihre Diagnose bekam Sofie schon
mit 12 Jahren eher zufallig bei einer
der Augenarztin. Sie erkannte eine
Cornea Verticillata. Das sind die
wirbelféormigen Veranderungen in
den Augen, von denen auch wir
schon berichtet haben. Die Arztin
verwies auf den Zusammenhang
mit M. Fabry, dem sie damals direkt
nachgingen.

Schmerzen begleiteten sie jedoch
schon seit dem neunten Lebens-
jahr und wurden bis dahin mit dem
Wachstum in  Verbindung ge-
bracht. Erstmals traten sie kurz bei
einem Spaziergang auf. Anfangs
kamen sie nur ab und zu, im Laufe

der Zeit jedoch immer ofter. Beim
Laufen, beim Sport, bei Hitze oder
Kalte - es gab immer mehr Gele-
genheiten, sodass sie schlieBlich
jeden Tag und in immer mehr Situ-
ationen da waren. ,Es waren sehr
unangenehme Brennschmerzen in
den Handen und FuBen" beschreibt
Sofie das Gefuhl und erganzt ,Je
nachdem, wie sehr ich darauf ge-
achtet habe, wurden sie doller
oder waren sie teilweise nur leicht
da. Aber wenn ich darauf geachtet
habe oder auch Angst hatte, sie zu
bekommen, wurden sie immer
starker. So stieg die Angst parallel
zu den Schmerzen."

Als die Schmerzen immer schlim-
mer wurden, startete sie mit der
Infusionstherapie. Leider half das
aber nicht gegen die Schmerzen.
Da diese nun taglich sehr stark auf-
traten, bekam sie dauerhaft Prega-
balin. Leider auch ohne deutlich
spurbaren Erfolg. Spater kam Dulo-
xetin dazu. Aber auch hier wirkte
sich das nicht auf die Schmerzen
aus. Sofie litt eher unter den Ne-
benwirkungen, besonders unter
zunehmender Mudigkeit.

Standig Schmerzen

Die Schmerzen schrankten Sofie
immer mehr in ihrem Leben ein. Sie
konnte schon lange kein Sport
mehr machen und auch andere

Aktivitaten reduzierte sie immer
weiter. Und wenn sie trotzdem ein-
mal etwas aktiver wurde, kamen
die Schmerzen so schnell und
stark, dass sie nicht mehr richtig
laufen konnte. Sie musste sich set-
zen und warten, bis die Schmerzen
voruber gingen.

Reha-Empfehlung

Zwischenzeitlich war deutlich, dass
Fabry-Therapie und auch alle
Schmerzmittel  ihre  Symptome
nicht verbesserten. So kam es zu
dem Termin in der Schmerzambu-
lanz  des Universitatsklinikum
MUnster (UKM). Da die Ambulanz
fur Erwachsene ist, gab man ihr
dort den Tipp, sich an die Schmerz-
klinik in Datteln zu wenden (s. In-
fobox S. 18). Auch die Padiater des
UKM befurworteten den Schritt
und ermutigten sie, sich dort vor-
zustellen.

Bei dem Vorstellungsgesprach in
der Klinik konnte Sofie recht genau
ihre Schmerzsituation, die Ausléser
und ihre Angste dazu beschreiben.
Die Arzte erkannten, wie sehr das
ihr Leben eingeschrankte und ein
3-wochiger Klinikaufenthalt wurde
vereinbart.

In der Klinik vermuteten die Arzte,
dass Sofie eine Schmerzstérung
haben konnte. Sie erklarten, dass
Sofie die Schmerzen erwarten wur-
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de und deshalb auch bekomme.
Die korperliche Ursache dafur ga-
be es in diesen Fall nicht mehr
bzw. nicht mehr in dem Umfang
wie vor der Therape. Da die
Schmerzen aber wirklich real sind,
spricht man von einer Schmerzsto-
rung.

Wie sollte Sofie sich das nun vor-
stellen? Erklédren kann man das
ganz gut an einem Beispiel mit ei-
nem Hund:

Man ruft den Hund, klingelt ein
Gléckchen und gibt ihm ein Le-
ckerli. Das macht man Uber einige
Wochen hinweg immer nach dem
gleichen Muster. Rufen, klingeln,
belohnen. Dann verzdégert man die
Zeit. Der Hund wird gerufen, das
Gléckchen geklingelt, aber der
Hund muss einen Moment auf das
Leckerli warten. Diese Wartezeit
verldngert man immer weiter. Das
hat den Effekt, dass der Hund in
Erwartung auf das Leckerli zu sab-
bern beginnt. Irgendwann sabbert
der Hund recht schnell, wenn man
ihn ruft und das Gléckchen klingelt
- denn er weiB, dass es gleich ein
Leckerli gibt. Diese Ablaufe haben
sich in seinem Gehirn eingepragt
und automatisiert. Der Ruf, das
Glockechen und das Leckerli stehen
nun in einer festen Verbindung und
l6sen sofort das Sabbern aus. Klin-
gelt man nun nur noch das Glock-
chen, hat dies den gleichen Effekt,
denn der Hund hat gelernt, dass es
gleich ein Leckerli gibt und er fangt
sofort an zu sabbern.

Wird dieser Ablauf nun unterbro-
chen, also gibt man dem Hund ein-
fach das Leckerli nicht mehr, wird
er trotzdem sabbern. Es wird noch
eine ganze Zeit dauern, bis das Ge-
hirn des Hundes dieses automati-
sche Sabbern nicht mehr ausldst.

Das Gehirn muss sozusagen um-
trainiert werden.

Schmerzgedachtnis

Das Schmerzgedachtnis von Sofie
hat sich die Ablaufe so stark einge-
pragt, dass sie nicht mehr die Kon-
trolle dartber hatte. Unbewusst
erwarteter Schmerz wurde durch
immer mehr Trigger wie Belastung,
Hitze, Kalte usw. immer schneller
ausgeloést. Eigentlich ist das ja eine
gute Hirnleistung, denn dem Ge-
hirn fallt es immer leichter, den er-
warteten Effekt schnell zu prasen-
tieren.

In der Klinik galt es nun, diesen
Effekt rlucklaufig zu machen. Sofie
musste lernen, den Effekt auf- oder
abzufangen. Sie musste verhin-
dern, an die Schmerzen zu denken.
FUr das Gehirn wiederum ist das
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ein sehr unbequemer Prozess,
denn warum soll es etwas lassen,
was es doch nun ohne groB3e An-
strengung so gut kann! Hier
brauchte es bei Sofie nun groBe
Anstrengung, dies zu uUberwinden.
Sie musste ihr Gehirn anderweitig
fordern, zB. mit schwierigen Re-
chenaufgaben wie 131 x 259. Sie
musste lernen, sich auf die Re-
chenaufgabe zu konzentrieren -
dabei war erstmal nicht so wichtig,
auf das richtige Ergebnis zu kom-
men. ,Es geht darum, dem Gehirn
gar keine Chance zu lassen, den
Schmerz auszulésen und sich in-
tensiv mit etwas anderem zu be-
schaftigen” erklart sie das Training.

In der Sportstunde wurden sie an-
geleitet, leicht zu laufen und dabei
ein Alphabet durchzugehen und zu
jedem Buschstaben einen Film zu
suchen oder etwas anderes Kom-
plexes. ,Tiere sind hier vielleicht

%
e nder- und
‘\ :;é?\dklinik Datteln

Universitat Witten/Herdecke

Das Deutsche Kinderschmerzzentrum an der Vestischen Kinder- und
Jugendklinik Datteln (Universitat Witten/Herdecke) ist eine sogenann-
te tertiare Versorgungseinrichtung zur Behandlung von Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Schmerzen. Nahere Informationen gibt

es auf der Internetseite der Klinik:

www.deutsches-kinderschmerzzentrum.de/

Als Tertiarpravention bezeichnet man die Gesamtheit aller MaBnah-
men, die der Verhinderung des Fortschreitens oder des Eintritts von
Komplikationen bei einer bereits manifesten Erkrankung dienen.
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noch einfach,” beschreibt sie das
Vorgehen, ,aber wenn man nach
Filmen oder Liedern sucht, ist das
Gehirn viel mehr beschaftigt.”

,Gerade beim Sport mussten wir
uns gleich zu Beginn warmlaufen.
Das ware ja der Moment gewesen,
bei dem ich mich eigentlich gleich
wieder hinsetzten musste. Hier ha-
be ich ganz intensiv versucht,
schwierige Rechenaufgaben zu
l6sen. Das hat bei mir immer ganz
gut funktioniert. Wenn ich dann
eine Aufgabe geldst hatte, habe ich
mir gleich die nachste gestellt. Das
Laufen ist ja ein Automatismus, da-
her konnte ich mich sehr auf die
Rechenaufgaben fokussieren. Ich
hatte weniger oder fast keine
Schmerzen. Kam dann doch ein
Anflug von Schmerz, habe ich mit
jemand anderem ein Gesprach an-
gefangen, sodass ich mich hierauf
konzentrieren musste. Eine anre-
gende Unterhaltung oder einfach
eine Diskussion beginnen, naturlich
nicht Uber Schmerz, das lenkt auch
ab."

Schnell erste Erfolge

Sofie erzahlt, dass sie in der ersten
Sportstunde wider Erwarten gro-
Ben Erfolg hatte und dadurch ganz
begeistert und motiviert war. Es
gab aber auch immer wieder Situa-
tionen, bei denen es nicht funktio-
nierte. Lang antrainierte Ablaufe
rucklaufig zu machen, sei doch
auch anstrengend und schwierig.
Umso mehr Sinn machte der Klini-
kaufenthalt. Hier gab es auch Ge-
sprache mit einer Therapeutin, bei
denen man Uber Schmerzausloser
oder auch soziale Angste sprechen
konnte. Auch Schulprobleme kon-

nen Schmerzen triggern. Die Ge-
sprache mit Therapeuten halfen ihr
gut, mit Rtckschlagen klarzukom-
men.

Im Klinikablauf war ,Schule” kein
Schwerpunkt. ,\Wir hatten nur we-
nig Unterricht, denn das Bewalti-
gen der Schmerzen war unsere
Aufgabe. So war der Tagesablauf
auch so, dass man eigentlich die-
sen Schmerzen ausgesetzt wurde
um direkt das Gedachtnis zu for-
dern. Wir sollten ja lernen, andere
Wege zu finden. So gab es fur je-
den einzelnen auch individuelle
Aufgaben. Ich hatte sogar einmal
einen ,Stresstag" mit einer ganz
langen Aufgabenliste, die zu erle-
digen waren. Das ging von mor-
gens bis abends - da hatte ich echt
ganz viel Stress. Ich musste den
Tisch fur alle decken und auch
wieder abdecken, zu ganz vielen
Stellen gehen und Dinge erledigen,
das Treppenhaus ganz hoch und
wieder runterlaufen und einiges
mehr. Allein das Wissen, so einen
stressigen Tag vor sich zu haben,
hatte ja eigentlich schon gereicht,
die Schmerzen auszuldésen. So
musste ich ganz viel mit meinem
Kopf arbeiten, um das zu verhin-
dern." sagt sie ruckblickend.

Sofie war die einzige, deren
Schmerzen ursprunglich durch den
Fabry ausgeldst wurden. So hatten
die anderen auch andere Schmer-
zen, wie Kopf- oder Bauchschmer-
zen. ,Das coole war, dass jeder
wusste, wie es so ist, wenn man
dauernd Schmerzen hat und be-
stimmte Sachen plotzlich nicht
kann. Dadurch wurde weniger Uber
die Schmerzen gesprochen. Wenn
sich jemand wahrend dem Sport
auf die Bank setzte, wurde nicht

&% \FSH|

gefragt, sondern allen war Kklar,
dass derjenige gerade Schmerzen
hat. Das Verstandnis fureinander
war ganz anders. Es war eine sehr
gute Gruppe und ich habe mit eini-
gen bis heute Kontakt®, resimiert
Sofie und lachelt dabei. In ihrer
Gruppe waren die Leute zwischen
13 und 17 Jahren, die Klinik ist je-
doch fur 8-18 Jahrige.

Sofies Klinikaufenthalt ist zwi-
schenzeitlich ein Jahr her und sie
ist ohne Schmerzen und erwartet
diese auch nicht mehr. ,Wenn ich
jetzt joggen gehe, denke ich nicht
an die Schmerzen und bekomme
sie auch nicht! Auch das ist Uber
die Zeit ein Automatismus gewor-
den Sie ist total froh, diesen
Schritt gegangen zu sein, denn fra-
her hatte sie gehofft, dass das spa-
ter von alleine weggeht. Irgend-
wann fragte sie sich aber, warum
das mit 18 oder 19 Jahren wegge-
hen sollte, wo sie sich doch so da-
ran gewohnt hatte.

Tolle Erfahrung!

Sofie ist heute in Heimtherapie und
damit sehr zufrieden. Sie kann nur
jedem, der mit Schmerzen zu tun
hat und vielleicht auch Vviele
Schmerzmittel nimmt, empfehlen
eine Schmerzuberwindung auszu-
probieren. Sie hat gelernt, dass das
Gedachtnis wie ein Muskel ist, den
man trainieren kann und somit
auch wieder zurlck oder in eine
andere Richtung trainiert werden
kann. Sie wei, man kann es
schaffen!
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Online-Patiententreffen

Mal mit anderen Fabry-Patienten ins Ge-
sprach kommen, sich austauschen und auch
mal Uber etwas anderes reden als Uber
Fabry: dazu gibt es unsere Online-
Patiententreffen!

Jeden 1. Mittwoch und 3. Donnerstag im
Monat konnt ihr euch Uber einen Link, den
wir euch auf Anfrage zuschicken, ab
19 Uhr dazu schalten.

Den Link bitte anfordern unter:

info@fabry-shg.de

Ubrigens:

Je mehr Mitglieder unsere Selbsthilfegruppe hat, desto mehr kénnen wir als Fabry-

Patienten bewirken und auf uns und unsere Erkrankung aufmerksam machen, sowohl in
der breiten Offentlichkeit als auch bei Arzten und Behérden.

.. schon Mitglied bei uns?

Wir bieten:
e regelmaBig Neuigkeiten auf der Homepage e regelmaBige Online-Patiententreffen
e Links zu neuen Studien e Umfragen

e Hinweise auf Patiententreffen

e mindestens einmal jahrlich das ein- bis

zweitagige Mitgliedertreffen: Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e.V.

Hier haben Sie die Moglichkeit, andere Geschaftsstelle
BrunnenstraBe 11

Patienten und deren Familien

kennenzulernen, sich auszutauschen und 52152 Simmerath

sich zu informieren; die Kosten werden Tel: 02473 — 9376 488
groBtenteils Ubernommen. Email: info@fabry-shg.de

e vierteljahrlich einen Newsletter

www.fabry-shg.de




