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Liebe Fabry - Patientinnen und  - Patienten,  liebe 

Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser, 

 

wie aufgeregt waren wir noch beim Erscheinen der 

letzten News! Jetzt kºnnen wir auf eine sehr gelungene 

Veranstaltung zur¿ckblicken, denn unser Fabry Drei-

Lªnder-Treffen mit ¥sterreich und der Schweiz war 

wirklich ein voller Erfolg! Es ist immer wieder etwas 

Besonderes, sich mit so vielen austauschen zu kºnnen. 

Es war f¿r uns sehr schºn zu beobachten, wie gut alles 

lief und sich immer wieder neue Gr¿ppchen 

unterhielten. 

 

In den nªchsten Monaten werden wir uns wieder auf 

Regionaltreffen und auf den Kinder- und Jugendªrzte 

Kongress konzentrieren, bei dem wir alle Teilnehmer 

und Besucher auf Morbus Fabry aufmerksam machen 

mºchten. Hierf¿r haben wir einen neuen Flyer 

entworfen. Wer diese auch in der eigenen Stadt an 

Kinder- und Jugendarztpraxen verteilen mºchte, kann 

sich gerne bei uns melden! 

 

Viel SpaÇ beim Lesen! 

Bis bald, 

Vorwort 

Inhalt 

Top-Thema 

Schlaganfall Seite 3 

 

R¿ckblick  

Fabry Drei-Lªnder-Treffen 2024 Seite 7 

Jugendevent 2024 Seite 9 

Regionaltreffen Seite 10 

 

Mitgliederversammlung 

Zusammenfassung Seite 11 

Vorstellung neuer Beisitzer Seite 12 

 

Termine  

Regionaltreffen Seite 13 

 

Meine Fabry Geschichte 

Hitze ist das grºÇte Problem  Seite 14 

 

Neue Umfrage 

Mach mit; Tipps & Einblicke gesucht Seite 17 

 

Leserbriefe 

Reaktion auf 

ĂKinderwunsch -  ja aber... ohne Fabry?!ñ Seite 18 

Erfahrungsbericht PID Seite 19 

Auch im Jahr 2023 ist die Zahl unserer Mitglieder erneut 

gestiegen. Zum 1. Januar 2023 hatte die Morbus Fabry 

Selbsthilfegruppe 169 Mitglieder, davon 18 Passive. Am 

31. Dezember 2023 waren es dann schon 237 Mitglie-

der, davon 16 Passive. 

 

Die im Vergleich zu den Vorjahren hohe Anzahl an neu-

en Mitgliedern hatte allerdings auch einen Hintergrund. 

Bei einigen Familienmitgliedschaften war zu Beginn des 

Jahres nur eine Person angemeldet. Leider konnten bis 

letztes Jahr in unserem Antragsformular auch keine wei-

teren Personen angegeben werden. Das haben wir im 

Laufe des Jahres korrigiert und die Inhaber von bereits 

bestehenden Familienmitgliedschaften gebeten, uns die 

weiteren Familienmitglieder zu nennen. Daneben konn-

ten wir aber auch eine ganze Reihe Ăwirklichñ neuer Mit-

glieder begr¿Çen. 

 

Nat¿rlich wurden auch wieder Mitgliedschaften beendet. 

Vier Mitglieder haben ihre Mitgliedschaft gek¿ndigt und 

drei weitere Mitglieder sind leider verstorben.  

Dazu kommen noch neun Mitglieder, die wir schon seit 

lªngeren nicht mehr erreichen konnten und die auch 

keine Mitgliedsbeitrªge mehr zahlten. Diese wurden aus 

der Mitgliedsliste entfernt. Wir gehen leider davon aus, 

dass einige dieser Mitglieder verstorben sind und wir sie 

deshalb nicht erreichen konnten. 

 

Bis zur Mitte des Jahres 2024 konnten wir bereits 19 

neue Mitglieder begr¿Çen. Leider sind aber auch in die-

sem Jahr bereits 3 Mitglieder verstorben.  

Mitgliederentwicklung 
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Top-Thema 

Wie kommt es zu einem Schlaganfall? 

Ein Schlaganfall ist entweder verursacht durch einen 

Verschluss oder einer Verstopfung eines GefªÇes im 

Kopf oder durch den Riss, also das Platzen eines Gefª-

Çes im Kopf. Wenn es zu einer Verstopfung oder einem 

Verschluss kommt, entsteht in dem Gewebe, dass 

durch dieses GefªÇ versorgt wird, ein Sauerstoffman-

gel. Dadurch kommt es zum Absterben von Nervenzel-

len im Gehirn. Dies passiert in ca. 85 % der Schlagan-

fªlle. Wenn es zum Platzen oder EinreiÇen des Gefª-

Çes kommt, flieÇt auf einmal ganz viel Blut in das Ge-

hirn, was dazu f¿hrt, dass das Hirngewebe zusammen-

gepresst wird und Blut auch in das Gewebe hinein 

kommt. Beides f¿hrt zum Absterben von Nervenzellen, 

dies betrifft nur knappe 15 % der Fªlle. Es sind also 

zwei verschiedene Mechanismen, wie es dazu kom-

men kann, dass Nervenzellen absterben. 

 

Ist der zweite Fall dann ein Aneurysma? 

Nein, das ist etwas ganz anderes. 

 

Was ist die Ursache f¿r solche Gerinnsel? 

Sie entstehen entweder vor Ort, wo dann auch der 

Schlaganfall stattfindet oder sie kºnnen irgendwo im 

GefªÇsystem oder im Herzen entstehen. Hier kºnnen 

auch Gerinnungsstºrungen die Ursache sein oder Herz

-Rhythmus-Stºrungen, wie es bei Fabry-Patienten hªu-

fig der Fall ist. Diese kºnnen dazu f¿hren, dass das 

Herz nicht mehr effizient schlªgt und dadurch Blut im 

Herz gerinnen kann. Solche Gerinnsel kºnnen dann 

wiederum in die HirngefªÇe flieÇen und dort zum Ge-

fªÇverschluss f¿hren. 

 

Kann es auch andere Ursachen geben? 

Ja, die Arterienverkalkung, die viele kardiovaskulªre 

Risikopatienten haben. Diese kann man sich wie ein 

verkalktes Rohr vorstellen, welches mit der Zeit immer 

enger wird. Das ist die typische Arteriosklerose. Wenn 

das GefªÇ zu eng geworden ist, reicht der Blutfluss 

nicht mehr aus, um das dahinterliegende Gehirngewe-

be zu versorgen und es kommt zu einem Schlaganfall. 

Manchmal kann sich auch ein St¿ck Kalk ablºsen und 

dann irgendwo weiter oben im Kopf ein GefªÇ ver-

schlieÇen. Daher schauen wir uns die HalsgefªÇe ger-

ne per Ultraschall an, weil man Engstellen und Ablage-

rungen hier gut sehen kann.  

Wenn es zu einem GefªÇverschluss durch ein kleines 

Gerinnsel kommt, ist das Blut auch in der Lage, dieses 

Gerinnsel wieder aufzulºsen. Passiert dies innerhalb 

von meist wenigen Minuten, kommt es auch innerhalb 

von maximal 24 Stunden zu einer Symptom-

R¿ckbildung. Dann sprechen wir von einer TIA, das ist 

die transitorische ischªmische Attacke. Die Beschwer-

den halten also nicht lªnger als 24 Stunden an und in 

der Regel sehen wir hier dann auch keine Verªnderung 

im MRT. Es ist somit kein Schaden entstanden. 

 

Ist ein Hirnschlag das Gleiche wie ein Schlaganfall? 

Ja, es ist das Gleiche. 

 

Tritt ein Schlaganfall bei Fabry-Patienten hªufiger 

auf als in der Normalbevºlkerung? 

GemªÇ den Studienlagen aus den groÇen Registern 

sehen wir, dass Fabry-Patientinnen und Patienten 

mehr Schlaganfªlle erleiden und die Schlaganfªlle tre-

ten auch in einem deutlich j¿ngeren Alter auf. In der 

Regel 20 oder sogar mehr Jahre fr¿her als in der Nor-

malbevºlkerung. Diese Zahlen spiegeln Patienten ohne 

Therapie ab, sie sprechen also f¿r den nat¿rlichen Ver-

lauf der Erkrankung! Wir haben nur wenig gute Daten, 

wie der Verlauf mit einer Enzymersatz- oder Migalastat-

Therapie ist. Auch der Zeitpunkt, wann bei Patienten 

mit einer Therapie begonnen wurde, ist sehr unter-

Schlaganfall:  

- macht erst Recht bei Fabry kein Halt!  

Dr. Antje Bischof ist Oberªrztin in der Neurologie des Universitªtsklinikum M¿nster. Ihr Schwer-

punkt sind Autoimmunerkrankungen und ihr Forschungsschwerpunkt ist die Bildgebung bei allen 

mºglichen neurologischen Erkrankungen. Gleichzeitig ist sie als Neurologin Teil des interdisziplinª-

ren Fabry-Team M¿nster. Heute beantwortet sie uns Fragen Rund um das Thema ĂSchlaganfallñ. 
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schiedlich und erschwert diese Vergleiche. 

Wir wissen jedoch, dass bei nicht behandelten Patien-

ten mit einem niedrigen Lyso-Gb3 Wert das Risiko ei-

nes Schlaganfalles geringer ist und erhoffen uns nat¿r-

lich, dass dies bei behandelten Patienten auch der Fall 

ist. Hier braucht es aber noch viele Daten und Jahre, 

um hier eine verlªssliche Einschªtzung abgeben zu 

kºnnen. 

 

Wir sehen auch Patienten, die nach vielen Jahren 

Therapie trotzdem einen Schlaganfall erleiden. Wo-

ran liegt das? 

Hier darf man nicht vergessen, dass auch unter der 

Normalbevºlkerung mit zunehmendem Alter das Risiko 

eines Schlaganfalles steigt. Gleichzeitig muss man 

auch immer die weiteren Lebensumstªnde mit betrach-

ten. Zusªtzlich spielt vermutlich auch eine Rolle, wie 

lange die Betroffenen ohne Therapie waren, also in 

welchem Alter er oder sie diagnostiziert wurden und mit 

einer Fabry-spezifischen Therapie begonnen haben. 

 

Ist ein Schlaganfall ein Ereignis und keine Erkran-

kung? 

Ein Schlaganfall ist eine akute Erkrankung, die sich mit 

einem plºtzlichen Ereignis bemerkbar macht. Der 

Schlaganfall ist ein Symptom daf¿r, dass etwas schon 

seit lªngerem im GefªÇsystem oder am Herzen nicht in 

Ordnung ist. Meist sind es Herzrhythmusstºrungen, die 

zur Gerinnselbildung f¿hren, und die Arteriosklerose, 

wodurch sich die GefªÇe immer weiter verengen und 

dadurch die Blutversorgung und somit die Sauer-

stoffversorgung nicht mehr ausreichend gewªhrleistet 

ist. Daher ist ein Schlaganfall eine Erkrankung. 

 

Ich hºre immer wieder das Wort ĂLyseñ in Verbin-

dung mit Schlaganfall. Was ist eine ĂLyseñ? 

Die Lyse-Therapie ist tatsªchlich sehr, sehr wichtig! Es 

ist eine Therapie, bei der wir im Kºper das Blut sehr 

stark verd¿nnen, wobei verd¿nnen eigentlich nicht 

ganz richtig ist, denn tatsªchlich hemmen wir die Blut-

gerinnung durch ein Medikament! Das aktuell zugelas-

sene Medikament daf¿r wird infundiert. Es hemmt die 

Blutgerinnung derart, dass es im ganzen Kºrper nicht 

mehr zur Gerinnung kommt und auch Gerinnsel, die 

schon da sind, aufgelºst werden sollen. Somit kann 

nach einem Schlaganfall das verschlossene GefªÇ wie-

der durchblutet werden. Das Gleiche funktioniert auch 

bei einem Herzinfarkt. Die Lyse ist eine hocheffiziente 

Therapie, die wir sehr hªufig anwenden. 

 

Warum d¿rfen Patienten nach einer Lyse-Therapie 

nicht aufstehen? 

Hªufig sind Patienten durch den Schlaganfall beein-

trªchtigt, sie haben Lªhmungen und Gef¿hlsstºrungen 

und dadurch ein erhºhtes Sturzrisiko. St¿rzt ein Pati-

ent, der gerade eine Lyse-Therapie erhalten hat und es 

entsteht durch den Sturz eine Blutung, kºnnten wir die-

se nicht mehr stoppen. Die Patient*innen haben in der 

Regel mindestens 24 Stunden Bettruhe, bis die Lyse 

nicht mehr wirkt.  

 

Erhªlt jeder Schlaganfall-Patient eine Lyse-

Therapie? 

Nein, denn es gibt ein offizielles Zeitfenster von 4,5 

Stunden. Innerhalb dieses Zeitraumes ist die Lyse als 

sinnvoll und effektiv bewiesen worden. Wir m¿ssen uns 

vorstellen, dass hinter dem GefªÇverschluss keine 

Durchblutung stattfindet und es somit auch keine Sau-

erstoffzufuhr gibt! Je nachdem, wo das Ereignis stattfin-

det, kºnnen kleine, aber auch weite Teile, bis zu der 

Hªlfte des Gehirns betroffen sein. Den Sauerstoffman-

gel verkraften Nervenzellen nicht sehr lange, sie ster-

ben ab. Abgestorbenes Gewebe verliert seine Stabili-

tªt, es wird durchlªssig. Durch die Lyse fªngt aber das 

Blut wieder an zu strºmen. Hier kann es im abgestor-

benen Gewebe zu schweren Einblutungen kommen. 

Dies kann die Situation des Patienten deutlich ver-

schlechtern. Wir sehen diese Blutungen tatsªchlich 

auch manchmal bei Patienten, die innerhalb dieser 4,5 

Stunden lysiert werden, auch hier ist es dann eine 

schwierige Situation. Je mehr Zeit vergeht, desto mehr 

Gewebe stirbt ab, daher birgt eine Lyse nach 4,5 Stun-

den ein hºheres Risiko. 

 

Gibt es hier auch Ausnahmen? 

Ja. es gibt Fªlle, bei denen eine Lyse auch zu einem 

spªteren Zeitraum sinnvoll ist. Entscheidend hierbei ist, 

wie gut das Hirngewebe versorgt wird. Wird es aus 

Eliquis, Marcumar & Co (DOAK) 

Lange Zeit war das Medikament Marcumar das einzige ver-

f¿gbare orale Antikoagulanz (OAK). Die Wirkung entsteht 

durch die Beeinflussung des Vitamin K, welches eine wichti-

ge Rolle bei der Blutgerinnung spielt. Daher wird es auch 

Vitamin-K-Antagonist (VKA), also Vitamin-K-Gegenspieler 

genannt. Hier sind regelmªÇige Kontrollen sehr wichtig, um 

eine ¦ber- oder Unterdosierung zu vermeiden, was sich hªu-

fig schwierig erwies. Daher wurden neue Medikamente ent-

wickelt, die bei allen Patienten gleich dosiert werden, z.T. 

dosisangepasst in Abhªngigkeit der Nierenfunktion. Diese 

Medikamente werden als direkte orale Antikoagulantien be-

zeichnet (DOAK). Sie greifen sozusagen eine Stufe spªter 

ein, indem sie ein wichtiges Enzym blockieren. Man nennt 

dies Ăaktivierter Faktor Xñ (FXa): Dieses Enzym ist ein 

Schl¿sselteil der Blutgerinnung. Das Enzym hilft dabei, Pro-

thrombin in Thrombin umzuwandeln. Durch die neuen Medi-

kamente wird die Bildung von Thrombin gehemmt. Sie hem-

men also nicht die Bildung von Gerinnungsfaktoren, sondern 

machen direkt bereits gebildete Gerinnungsfaktoren quasi 

unschªdlich. Daher werden sie nunmehr als DOAK, also 

Ădirekte orale Antikoagulantienñ bezeichnet. Zu ihnen gehº-

ren Apixaban, Dabigatran, Edoxaban und Rivaroxaban. Die-

se Medikamente wirken insbesondere im venºsen System, 

um Thrombosen zu verhindern. 
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mehreren Quellen versorgt, stirbt es nicht so schnell 

ab, als wenn es nur von dort versorgt wurde, wo nun 

auch der Verschluss ist. Das nennt man Kollateralisie-

rung. Gibt es andere GefªÇe, die das Gewebe auch 

versorgen, ist ein Patient gut kollateralisiert ï in solch 

einem Fall macht eine Lyse auch nach mehr als 4,5 

Stunden hªufig noch Sinn. Das Gewebe ist noch nicht 

soweit abgestorben, wie bei einer Ăeingleisigenñ Versor-

gung. Das kºnnen wir im CT oder auch MRT erkennen 

und m¿ssen danach entscheiden. Prozentual gesehen 

wird die Lyse innerhalb von 4,5 Stunden sehr hªufig 

angewendet und zwischen 4,5 und neun Stunden nur 

noch sehr selten. 

 

Wie ist das bei Patienten, die tªglich Blutverd¿nner 

einnehmen? 

Hier muss man die verschiedenen Formen der Blutver-

d¿nner unterscheiden. F¿r die Lysetherapie relevant 

sind Marcumar und sogenannte DOAKS, also Ădirekte 

orale Antikoagulantienñ. (siehe InfoboxШEliquis, Mar-
cumar & Co (DOAK)). Sie beeintrªchtigen die Blutge-

rinnung sehr stark. GemªÇ der aktuellen Studienlage 

ist das Risiko einer Blutungskomplikation bei Patienten, 

die diese Medikamente regelmªÇig einnehmen, deut-

lich erhºht, sodass eine Lysetherapie bei diesen Pati-

enten nicht mºglich ist. 

 
Gibt es noch andere Blutverd¿nner? 

Ja, ganz bekannt sind ASS und Clopidogrel, aber es 

gibt auch weitere (siehe Infobox ASS & Co). Sie haben 

eine andere Funktionsweise als die DOAKs.  Es sind 

Thrombozyten-Aggregationshemmer (TAH) oder 

Thrombozyten-Funktionshemmer (TFH). Die Throm-

bozyten sind die Blutplªttchen, die vor allem im arteriel-

len Blut zur Bildung von Gerinnseln beitragen. 

 

Regenerieren Patienten, die eine Lyse-Therapie er-

halten haben besser? 

Die kurze Antwort ist ja - das bezieht sich jedoch nicht 

auf die Regeneration. Die lªngere, differenziertere Ant-

wort ist, dass die Lyse daf¿r sorgt, dass es zu einem 

geringeren Schaden kommt, weil das GefªÇ wieder 

schnell erºffnet wird. Aber Patienten sind auch nicht 

innerhalb von 5 Minuten bei uns. Das Ziel ist es, eine 

Lyse innerhalb der ersten Stunde geben zu kºnnen. 

Auch in dieser 

Zeit kann 

schon Hirnge-

webe abge-

storben sein 

und davon 

muss man sich 

regenerieren. 

Die Regenera-

tion ist unab-

hªngig von 

einer Lyse, 

denn der 

Schaden ist 

schon da. Zeit 

spielt daher eine groÇe Rolle. 

 

Gibt es bei Fabry-Patienten typische Bereiche im 

Gehirn, in denen Schlaganfªlle auftreten? 

Bei Fabry-Patientinnen und Patienten finden wir 

Schlaganfªlle in allen Stromgebieten, wie auch bei Pa-

tienten ohne Fabry. Wir sprechen bei Stromgebieten 

von der vorderen Zirkulation, die ¿ber die Halsschlag-

ader versorgt wird und der hinteren Zirkulation, die ¿ber 

die Wirbelarterien versorgt wird. Die Ursachen der 

Schlaganfªlle kºnnen sehr unterschiedlich sein. Es 

kºnnen Herz-Rhythmus-Stºrungen sein, die durch die 

Herzerkrankung entstehen, es kann aber auch Arterio-

sklerose sein, bei der die Verkalkung durch das Abla-

gern des Lyso-Gb3 verg¿nstigt wird. Man weiÇ, dass 

bei Fabry-Betroffenen, im Vergleich zu gesunden Men-

schen, im hinteren Stromgebiet das hauptzuf¿hrende 

GefªÇ zum Stammhirn vergrºÇert ist. Hier konnte man 

sehen, dass bei manchen Fabry-Betroffenen in dem 

Stromgebiet, was daran angeschlossen ist, u.a. dem 

Kleinhirn und insbesondere dem Hirnstamm, mehr 

Schlaganfªlle passieren. Jedoch sind die Schlaganfªlle 

nicht auf diese Bereiche beschrªnkt. 

 

Gibt es Fabry-Varianten, bei denen hªufiger Schlag-

anfªlle auftreten als bei anderen Varianten? 

Das ist eine sehr schwierige Frage, da gerade bei den 

Varianten immer wieder Umklassifizierungen stattfin-

den, gerade auch bei den nicht-klassischen Varianten. 

Ganz typisch daf¿r ist die D313Y, die zwischenzeitlich 

als eher gutartig und nicht krankheitsauslºsend einge-

stuft wird. Diese hat man mit einem erhºhten Risiko f¿r 

diese kleinen weiÇen Flecken im Gehirn, also den 

Micro-Schlaganfªllen verbunden. Es gibt auch andere 

Varianten wie die S126G oder A143T, die gemªÇ Stu-

dienlage auch mit einem erhºhten Schlaganfallrisiko 

verbunden sind. Aber man muss sagen, dass wir hier 

viel zu wenig verlªssliche Langzeitdaten haben, als 

dass man das wirklich sicher sagen kann ï auch weil 

zwischenzeitlich so viele, ja ¿ber 1.000 Varianten be-

5ǊΦ ƳŜŘΦ !ƴǘƧŜ .ƛǎŎƘƻŦ 

ASS & Co (TAH)   

Thrombozyten-Aggregationshemmer (TAH) verhindern die 
Bildung von Thromben und gehºren damit zu den Medika-
menten, die einen Einfluss auf die Blutgerinnung aus¿ben. 

Sie bilden eine eigene Wirkstoffklasse und sind von den 
DOAKs abzugrenzen. Plªttchenhemmer werden daher auch 
Thrombozyten-Funktionshemmer oder Thrombozyten-

Aggregationshemmer genannt (Thrombozyt = Blutplªttchen; 
Aggregation = zusammenkleben, sich verbinden). Zu den 
Plªttchenhemmern gehºren neben Acetylsalicylsªure ( ASS) 

noch Clopidogrel, Dipyridamol, Prasugrel und Ticagrelor. 
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kannt sind! 

 

Woran kºnnen Betroffene einen Schlaganfall erken-

nen? 

Ein Schlaganfall ist erstmal ein plºtzliches Auftreten 

von neurologischen Symptomen, die man vorher nicht 

hatte. Dies kºnnen neue Symptome sein oder auch 

solche, die in der Vergangenheit aufgetreten sein, sich 

aber teilweise oder vollstªndig zur¿ckgebildet haben. 

Typisch f¿r die Schlaganfªlle ist, dass man eine Kºr-

perseite nicht mehr gut bewegen kann, dass ein Arm 

oder Bein taub ist oder auch beides. Gleiches gilt f¿r 

das Gesicht, aber auch, dass man die richtigen Worte 

nicht mehr finden kann, also Sprachstºrungen hat, oder 

die Sprache verwaschen ist. Auch typisch ist, dass man 

auf einem Auge nicht mehr gut sieht. Hier legt sich 

sozusagen ein Vorhang ¿ber das Auge und man ist 

praktisch kurzzeitig auf einem Auge blind. Dies geht 

hªufig auch wieder gut weg, wenn sich das Gerinnsel 

rechtzeitig selbststªndig wieder auflºst. Ein weiteres 

typisches Zeichen, was auch andere Personen wahr-

nehmen kºnnen ist, dass der Mundwinkel oder auch 

das Augenlied auf einer Seite runter hªngt. Gelegent-

lich kºnnen Schlaganfªlle auch mit Kopfschmerzen ein-

hergehen, sie sind jedoch nicht das Hauptsymptom 

eines Schlaganfalles. 

 

Sollte man immer einen Notarzt rufen? 

Ja und im Zweifelsfall auch ja! Weil eben die Zeit so 

wichtig ist! Manchmal entwickeln sich Schlaganfªlle 

auch weiter, weil das Gewebe, in dem Sauerstoffzufuhr 

unterbrochen ist, nicht mehr gut funktioniert und sich 

somit auch die Symptome weiter entwickeln kºnnen ï 

der Schaden also grºÇer werden kann. Auch wegen 

der Mºglichkeit der Lyse. Wir sprechen zwar immer von 

einem Zeitfenster von viereinhalb Stunden oder lªnger, 

aber die Erholung des Gewebes wird immer schlechter, 

je lªnger das Gerinnsel im GefªÇ sitzt. 

 

Sollte man beim Notruf immer auch angeben, dass 

es sich um einen Fabry-Patient handelt? 

Ja. Das hilft Sanitªtern, da es ein Hinweis ist, dass das 

Schlaganfallrisiko erhºht sein kann. 

 

Kann man einen Schlaganfall vorbeugen? 

Das Allerwichtigste ist, die Risikofaktoren reduzieren 

oder gut einstellen! Das heiÇt: den Bluthochdruck auf 

normal bringen, bei Diabetes muss der Langzeit-

Blutzucker optimal eingestellt sein, Cholesterin sollte 

regelmªÇig getestet werden und gut eingestellt sein ï 

hier sind wir auch ganz streng, die Grenze wird der 

Ausdehnung der Arterienverkalkung angepasst. 

Wichtig ist ebenfalls nicht zu rauchen, denn das erhºht 

das Schlaganfallrisiko relevant ï ebenso wie das Herz-

anfall-Risiko. Nicht zu vergessen auch das Normal-

Gewicht im Zusammenhang mit dem Cholesterin. F¿r 

den Lebensstil empfehlen wir eine mediterrane Ernªh-

rung und ausreichend Bewegung und/oder Ausdauer-

sport. Hier hilft nicht die groÇe Wanderung einmal im 

Jahr, sondern die RegelmªÇigkeit. Auch wenn es nur 

10 Minuten am Tag sind! 

 

Noch eine Frage am Schluss: Ich habe einmal in 

einer Notarzt-Sendung gehºrt, dass immer wieder 

Patienten auf der Toilette gefunden werden. Seit-

dem frage ich mich, ob man Drucksituationen in 

den Kopf vermeiden sollte? 

Hier geht es um eine andere Sache. Wie ganz zu Be-

ginn erwªhnt, handelt es sich hier vermutlich um 

Schlaganfªlle, die durch eine Aneurysmablutung aus-

gelºst werden. Aneurysmen sind Aussackungen der 

GefªÇe, die man sich wie eine Beule aus dem GefªÇ 

vorstellen kann. Sie kºnnen sogar ¿ber einen Zentime-

ter groÇ werden, was im Gehirn wirklich groÇ ist! Hier 

wird, je grºÇer die Aussackung ist, die GefªÇwand d¿n-

ner. Wie bei einem Luftballon, der schon sehr groÇ ist 

und platzt, wenn man nochmal reinpustet, kann ein 

Aneurysma platzen, wenn der Blutdruck akut steigt ï 

wenn z.B. auf der Toilette stark gepresst wird.  

Dies f¿hrt zu sehr gefªhrlichen Situationen, denn hier 

platzt ein groÇes GefªÇ, was zu starken Blutungen 

f¿hrt. Aneurysmen sitzen an groÇen GefªÇaufzweigun-

gen, die stark durchblutet sind und unter hohem Druck 

stehen. Platzt es, strºmt auch sofort viel Blut unter ho-

hem Druck ins Gewebe. Das ist sehr gefªhrlich und 

sofort lebensbedrohlich. Es ist eine andere Erkrankung 

und hat nichts mit Fabry zu tun. Hªufig spielt hier auch 

eine familiªre Veranlagung eine Rolle. Wenn man das 

hat, wird es regelmªÇig kontrolliert und ab einer GrºÇe 

von 0,7 mm meist auch behandelt. 

Eine gute Nachricht zum Schluss: Hier haben Fabry-

Patientinnen und Patienten durch ihre Check-Ups / 

Schªdel-MRT einen kleinen Vorteil. Falls sie ein Aneu-

rysma haben sollten, erfahren sie davon durch ihre 

Kontrollen und werden entsprechend beraten oder be-

handelt.  

 

Natascha 

Welches Thema interessiert euch? 

n.sippel@fabry-shg.de oder 0176 - 6097 3408 
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R¿ckblick auf das Fabry Drei-Lªnder-Treffen 2024  

F¿r unser groÇes Wochenende trudelten die Gªste 

nach und nach ein und wurden in Empfang genommen. 

Alle Anreisenden wurden mit Programm, Zimmer-

schl¿ssel und Namensschildern ausgestattet und nºti-

ge Formalitªten wurden erledigt.  

 

Die Gªste aus ¥sterreich waren schon am Donnerstag 

angereist und starteten entsprechend freitags am Vor-

mittag mit ihrer Mitgliederversammlung. Unsere Mitglie-

derversammlung hatten wir auf den Nachmittag gelegt. 

Auch die Prªsidentin der Fabry Selbsthilfegruppe 

Schweiz war schon eingetroffen und erwartete ihre 

Gªste. Schon am Welcome-Desk war zu beobachten, 

dass sich einige bereits kannten und neue Gesichter 

herzlich begr¿Çt wurden. Das rege Treiben hatte be-

gonnen! 

 

Der offizielle Start des Drei-Lªnder-Treffens begann um 

19:00 Uhr mit dem gemeinsamen Abendessen. Es war 

¿berwªltigend zu sehen, wie viele gekommen waren 

und sich auch sofort angeregt austauschten!  

 

F¿r die Jugendlichen ging es gleich nach dem Abend-

essen weiter. Sie hatten in der Umfrage letztes Jahr 

geªuÇert, dass es besser wªre, sich erst in entspannter 

Atmosphªre kennenzulernen, um in der Jugendsprech-

stunde ¿ber Erfahrungen oder Probleme zu sprechen. 

So trafen sie sich direkt nach dem Essen im Foyer und 

wurden mit dem Shuttle zum Bowling-Center gefahren. 

Drei Bahnen waren f¿r die 20-kºpfige Gruppe reser-

viert. Die Gruppen feuerten sich an und bejubelten sich 

gegenseitig. Nach ungefªhr zwei Stunden Spiel und 

SpaÇ ging es per Shuttle zur¿ck zum Hotel. Das Ziel 

war erreicht ï die Stimmung gelºst! Die meisten fielen 

recht schnell in ihre Betten. 

 

F¿r die Erwachsenen ging es samstags direkt um 9:00 

Uhr los. So war fr¿hes Aufstehen angesagt, wenn man 

sich vorher noch mit gutem Fr¿hst¿ck stªrken wollte. 

Es war wirklich beeindruckend zu sehen, wie viele wir 

dieses Jahr waren! Der groÇe Saal f¿llte sich mehr und 

mehr. Um hier nicht ganz anonym zu bleiben, wurde 

mit einer Vorstellrunde begonnen. Dadurch konnte man 

sehen, wer woher kam oder ob die Diagnose neu oder 

schon lange bestand. Hier waren jetzt alle Altersklas-

sen ab 20 Jahren vertreten.  

Ein volles Vortragsprogramm stand an. Den Anfang 

machte Frau Prof. Janina M¿ller-Deile aus der Uniklinik 

Erlangen. Sie ist Nephrologin und informierte ¿ber 

SGLT2 Inhibitoren. Wir hatten in unseren Fabry-News 

(damals noch Newsletter Dezember 2021) auf die er-

weitere Zulassung dieser Medikamente hingewiesen. 

Warum viele Fabry-Patienten davon profitieren kºnnen, 

machte sie in ihrem Vortrag deutlich und beantwortete 

am Ende noch Fragen. 

 

Nach einer kurzen Kaffeepause ging es weiter mit dem 

Vortrag von Dr. Elisabeth Bl¿thner aus der Charit® Ber-

lin. Sie ist Gastroenterologin & Ernªhrungs-Spezialistin 

und zeigte auf, wie viele Fabrys gerade hier ihre Prob-

leme haben und welche Ernªhrungs-Tipps ihnen helfen 

kºnnen, diese im Zaum zu halten. Sie gab Hinweise 

auf Nahrungsergªnzungsmittel wie den Verdauungs-

helfer oder Pankreatin. Auch hier gab es im Anschluss 

noch die Mºglichkeit Fragen zu stellen. 

 

Nun gab es eine zweist¿ndige Pause, in der schon das 

Mittagessen bereitstand. Die Zeit nach dem Essen wur-

de zum Austausch, Spaziergang oder auch zum Mittag-

schlaf genutzt.  

Unsere kleine Zusammenfassung zeigt auf, wie vielfªltig unser groÇes Treffen in diesem Jahr war. 

Mit 156 Anmeldungen waren alle vorreservierten Zimmer ausgebucht!  

MFSH-Aktivitªten 
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Wªhrend der Pausen und Mahlzeiten standen neben 

den Referenten auch Dr. Laila Arash-Kaps aus dem 

Forschungszentrum SphinCS in Hochheim sowie Univ. 

Prof. Dr. Gere Sunder-PlaÇmann aus der medizini-

schen Universitªt Wien f¿r Fragen und Gesprªche zur 

Verf¿gung. Sie bereicherten mit ihrer Anwesenheit un-

sere Veranstaltung auf besondere Weise. Sie haben 

ganz nebenbei mit ihrer langjªhrigen Erfahrung manch 

weitere Frage beantwortet.   

 

Um 14 Uhr ging es weiter mit einem Vortrag des Kardi-

ologen Prof. Dr. Christoph Kampmann aus der Unime-

dizin Mainz. Er beschrieb die Ursache von typischen 

die Herzproblemen der Fabry-Patienten. Er machte 

deutlich, dass die Vernarbungen, die auf MRT-Bildern 

zu sehen sind, immer das Ergebnis eines Heilungspro-

zesses sind ï dem ein Prozess vorangegangen ist. Er 

erklªrte, worauf Patienten achten sollten und wie wich-

tig es ist auch aktiv das Herz zu stªrken.  

 

Direkt im Anschluss hielt der Neurologe Dr. Marcus 

Ponleitner von der medizinischen Universitªt Wien ei-

nen Vortrag ¿ber M. Fabry und das Nervensystem. Hier 

stand im Mittelpunkt, unter welchen schmerzhaften 

Symptomen Patienten leiden kºnnen, wie sie entstehen 

und welche Medikamente es gibt. Er betonte, wie wich-

tig eine gute Eindosierung und Dosisanpassung ist. Er 

lieÇ nicht aus, dass Betroffenen, gerade auch j¿ngeren 

Patienten eine Schmerztherapie helfen kºnne. 

 

Nach der wohlverdienten Kaffeepause wurden wir inter-

aktiv in den Vortrag von Dr. Ali Tun­ Tuncel eingebun-

den. Er ist Pªdiater, Stoffwechselmediziner und ange-

hender Kinderneurologe im Universitªtsklinikum Heidel-

berg. Im Focus des Vortrages stand, auf was Eltern bei 

ihren Kindern achten sollten. Eine seiner wichtigsten 

Botschaften war, mit den Kindern im Gesprªch und 

Austausch zu bleiben und auch Lehrern und Betreuern 

Informationen zu geben. In Kontakt bleiben und f¿r Fra-

gen zur Verf¿gung zu stehen helfe, Vorurteilen vorzu-

beugen.  

 

Damit endete das Vortragsprogramm f¿r die Teilneh-

mer ab ca. 20 Jahren um ca. 17 Uhr. So blieb bis zum 

Beginn des gemeinsamen Abendessens gen¿gend 

Zeit, sich auf dem Zimmer oder bei einem Spaziergang 

im nahen Wald zu erholen. Viele nutzten die Zeit aber 

auch, um sich weiter auszutauschen, wobei man es 

sich auf den zahlreichen Sitzgelegenheiten des Hotels 

gem¿tlich machen konnte. 

 

Wªhrend der gesamten Vortragszeit gab es wieder ei-

ne tolle Kinderbetreuung! Emily, Hanaan und Samea 

aus N¿rnberg haben sich schon im Vorfeld gut ausge-

stattet und konnten gut vorbereitet unsere unter 12-

Jªhrigen bei Laune halten. Im Hotel, aber auch im um-

liegenden Wald kam keine Langeweile auf!  

 

F¿r die Jugendlichen ging es samstags erst um 9:30 

Uhr mit der Jugendsprechstunde los. Hier hatten wir 

Dr. Christina Lampe aus GieÇen und Dr. Ali Tuncel aus 

Heidelberg als Doppelteam geplant. Leider wurde Dr. 

Lampe so krank, dass sie einen Tag vor der Veranstal-

tung absagen musste. Dr. Tuncel hatte sich jedoch gut 

vorbereitet und auch zu aktuellen Themen wie Fitness-

Studio, Kºrperaufbau und Protein-Shakes einige Infor-

mationen in petto.  Hier ¿berraschte die coole Location, 

denn wir hatten statt eines eher n¿chternen Tagungs-

raumes zum gleichen Preis die Luxury Suite im 5. OG 

buchen kºnnen!  

 

Nach 11:30 Uhr ging es auch hier in die Mittagspause. 

Um 15 Uhr sollten alle wieder im Foyer sein. Von dort 

ging es mit dem Shuttle zur N¿rnberger Kartbahn. Die-

ses besondere Highlight konnten wir den Jugendlichen 

nur durch den Gewinner-Scheck der Deka-Bank bieten 

(siehe Fabry-News 16)! Nach dem Warm-Up und den 
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R¿ckblick auf das Jugendevent 2024 

Mit groÇer Vorfreude ging es per Zug Richtung F¿rth. 

Ich freute mich auf ein schºnes Wochenende und auch 

ein paar Leute, die ich schon aus dem letzten Jahr 

kannte. 

 

Wir kamen noch gerade rechtzeitig, um schnell ein klei-

nes Abendessen einzunehmen. Dann hieÇ es schon: 

Auf zu den Shuttles. Auf dem Weg zur Bowlinghalle 

haben wir uns begr¿Çt und auch die ersten neuen Leu-

te kennengelernt. In der Bowlinghalle ging alles z¿gig 

und wir mussten uns in drei Gruppen aufteilen. Auto-

matisch stellten sich die Leute zusammen, die unge-

fªhr gleich alt waren, dann ging es schon gleich los. 

Wir konnten uns auch Getrªnke bestellen und beim 

bowlen kamen alle schnell ins Gesprªch. Ich fand es 

richtig gut, dass so auch Leute mit einbezogen wurden, 

die letztes Jahr nicht dabei waren. Nat¿rlich gab es 

auch einiges zu lachen. Umso grºÇer war der Jubel, 

wenn ein Strike geworfen wurde! Die Zeit ging schnell 

rum und alle waren schon auf die nªchsten Tage ge-

spannt.  Per Shuttle ging es wieder zur¿ck. Als wir ins 

Hotel kamen, konnten wir noch mit vielen anderen das 

Deutschland-EM-Spiel fertig schauen. Danach sind alle 

auf ihre Zimmer, den es war schon ein langer Tag ge-

wesen. 

 

Am nªchsten Morgen haben sich die meisten Jugendli-

chen zusammen an einen Tisch zum Fr¿hst¿ck getrof-

fen. Direkt nach dem Fr¿hst¿ck sind wir mit dem Auf-

zug in den 5. Stock. Die Jugendsprechstunde stand auf 

dem Programm. Es waren schon einige da und ich war 

beeindruckt von den Rªumlichkeiten. Man hat sich di-

rekt wohl gef¿hlt und saÇ nicht steif wie in der Schule 

am Tisch.  Erst auf den zweiten Blick habe ich den jun-

gen Arzt erkannt, der sich dann aber auch schon vor-

stellte. Alle sollten kurz sagen, wie sie heiÇen, woher 

sie kommen und ob sie in Therapie sind. Dr. Tuncel 

war sehr freundlich und man hatte das Gef¿hl, sich auf 

Augenhºhe zu unterhalten.  Nahezu alle hatten unter-

schiedliche Fragen und Dr. Tuncel konnte diese gut 

beantworten. So berichteten beispielsweise ein paar 

Jungs von den Schwierigkeiten in der Schule, weil die 

Lehrer und vor allem die Sportlehrer ihnen ihre 

Schmerzen nicht abnahmen. Sie wurden lange als Si-

mulanten abgestempelt. Es wurde ¿ber viele Themen 

Rennen ging es mit ºffentlichen Verkehrsmitteln noch 

in die N¿rnberger Altstadt zum Burgeressen ins ĂHans 

im Gl¿ckñ. Die vollends begeisterte Gruppe sammelte 

im Anschluss wieder der Shuttle zum Hotel ein. An die-

ser Stelle mºchten wir nat¿rlich nicht unerwªhnt las-

sen, dass die Gruppe bei beiden ĂAuÇer-Haus-Eventsñ 

von je einem Betreuer aus ¥sterreich und einem Zwei-

ten aus Deutschland begleitet wurde!  

 

Alle anderen trafen sich um 19:00 Uhr wieder zum ge-

meinsamen Abendessen. Wie schon bei den Mahlzei-

ten zuvor, war das Buffet im Restaurant und auch auf 

der Terrasse aufgebaut. So kam es zu keinen langen 

Wartezeiten! Es gab eine groÇe Auswahl an Leckerei-

en und von den Kºchen konnte man sich frisch Gegrill-

tes auflegen lassen. Das Wetter spielte mit, sodass 

nahezu alle drauÇen sitzen und den Abend noch lange 

genieÇen konnten. 

 

Am nªchsten Morgen gab es noch viele Gesprªche 

beim Fr¿hst¿ck. Man schaute zur¿ck auf die spannen-

den Tage und ¿berlegte schon, was wohl im nªchsten 

Jahr auf dem Programm stehen w¿rde. Hier ist nur ei-

nes sicher: der Termin steht vom 16.-18. Mai schon 

fest im Kalender! 
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gesprochen, wie Anti-Baby-Pille, EiweiÇ-Shakes oder 

Anti-Depressiva. Ich hatte schon den Eindruck, dass 

jeder sich getraut hat, auch unangenehme Fragen zu 

stellen. Irgendwie hatte man das Gef¿hl, dass hier der 

richtige Ort daf¿r ist. Die tolle Suite haben manche 

noch f¿r ein paar coole Fotos genutzt, dann ging es 

auch schon zum Mittagessen. 

 

Nach dem Essen nutzen einige die Zeit zum Schwim-

men, andere ruhten sich lieber aus oder saÇen irgend-

wo auf einem der vielen Sofas zum Quatschen. Um 

15:00 Uhr ging es Shuttle zur Kartbahn. Hier war die 

Stimmung super, alle waren schon richtig aufgeregt. 

Leider mussten wir recht lange warten, weil die Gruppe 

vor uns in Verzug war. Hier waren wir in zwei Gruppen 

aufgeteilt, denn bei den J¿ngeren waren die Karts ge-

drosselt. Das Kartfahren hat richtig SpaÇ gemacht, war 

aber deutlich anstrengender, als ich gedacht hatte. Na-

t¿rlich haben wir auch auf die Zeiten geschaut, aber 

das war gar nicht so wichtig. Alle hatten richtig SpaÇ 

gehabt. Bevor wir zur StraÇenbahn gelaufen sind, 

mussten wir uns erstmal etwas trinken und ausruhen. 

Die Haltestelle war ganz in der Nªhe und unsere groÇe 

Gruppe fuhr in die N¿rnberger Altstadt. 

 

Wir sind noch kurz durch die Altstadt gelaufen und 

dann ins Hans im Gl¿ck zum Burgeressen. Durch die 

Vierertische bildeten sich auch wieder kleine Gruppen 

in anderer Zusammensetzung. Das fand ich auch gut, 

denn so kam man auch mal immer mit anderen ins Ge-

sprªch. Jeder konnte sich bestellen, worauf er Lust hat-

te. Wir hatten keinen Zeitdruck und uns entspannt un-

terhalten. 

Als alle fertig waren, wurden wir direkt vor dem Lokal 

wieder vom Shuttle-Service eingesammelt.  

Wieder im Hotel wollten fast alle nochmal eine Runde 

schwimmen gehen. Auch im Pool war die Stimmung 

richtig gut. Es war ein aufregendes und informatives 

Wochenende zugleich. 

 

Ich fand es schºn und freue mich schon auf das nªchs-

te Jahr. Es hat etwas Besonderes, sich mit Leuten im 

gleichen Alter auszutauschen, die die gleiche Krankheit 

haben ï auch wenn die Symptome doch sehr unter-

schiedlich sind.  

 

Paul & Mara 


