Ich habe
Morbus Fabry

Eine Broschure

far Kinder

uber die Erkrankung
Morbus Fabry




Alle Menschen sind verschieden. Manche Leute sind klein.
Manche Leute haben braune Augen und manche haben
blaue Augen. Die Menschen haben verschiedene Haut- und
Haarfarben. Alle Menschen sind verschieden.
Und jeder von uns ist einzigartig, auch du und
ich. Es wdre ja auch ziemlich langweilig auf
der Welt, wenn wir alle gleich waren.

.Alle Menschen sind verschieden"

Ich habe Fabry, seit ich ein ganz kleines Baby
im Bauch meiner Mama war. Ich habe einen
Bruder, der auch Fabry hat und eine Schwester,
die das nicht hat. Meine Mama hat Fabry und
mein Opa auch. Hast du oder jemand aus
deiner Familie auch Fabry? Oder kennst du
jemanden, der Fabry hat?
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Wegen Fabry habe ich manchmal Schmerzen in den Handen
und FiBen. Das kann so schlimm sein, dass ich nicht mal
schreiben kann. Meine Fiie tun auch manchmal weh, wenn
ich renne oder FuBball spiele.

Zum Sportfest in der Schule

hdtte ich auch nicht schneller

laufen kénnen, wenn ein Krokodil

hinter mir her gewesen wire. 3 -
Wegen Fabry kann ich nicht l.‘ f

’
richtig schwitzen. Deshalb wird N

mir manchmal richtig heif}, be-
sonders im Sommer. Ich sitze
lieber drinnen oder im Schatten. -
Wenn ich viele kalte Getrdnke
trinke oder im kiihlen Wasser

bade, geht es mir besser.

Manchmal benutze ich sogar einen Ventilator. Wenn es mir
richtig warm ist, werden die Schmerzen in meinen Hdnden
und FiiBen auch schlimmer.






RegelmdBig gehe ich zum Arzt, damit der nachsehen kann,
ob die verschiedenen Teile meines Kérpers auch gut
funktionieren. Dann gehe ich auch zum Augenarzt und
einem, der sich die Nieren anschaut. Einmal im Jahr wird
auch ein Video von meinem Herzen gemacht, dabei liege
ich ganz still. Manchmal wird auch Blut fiir eine Unter-
suchung abgenommen. Vorher bekomme ich aber ein
Zauberpflaster auf den Arm, dann tut es iiberhaupt nicht
weh, wenn die Nadel hineinpiekst.

.Vorher bekomme ich aber ein

Zauberpflaster auf den Arm"

Vor langer Zeit waren zwei ganz schlaue Arzte, die
hieBen Dr. Fabry und Dr. Anderson. Die beiden entdeckten
einen Jungen und einen Mann, die die gleichen Probleme
wie meine Mama und mein Opa hatten. Dann haben die
Arzte herausgefunden, dass das daher kommt, weil in
unserem Korper etwas fehlt, was Enzym heifit. Manchmal
heift Morbus Fabry auch Morbus Anderson-Fabry, genau
wie die beiden Arzte.
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Fabry bekommt man nicht wie eine Erkaltung. Ich war
schon immer so. Niemand ist Schuld daran und wenn ich
nicht Fabry hdtte, dann wdre ich ja auch nicht ich. Ich
werde fir immer Fabry haben und vielleicht ein biBchen
mehr Hilfe als andere Leute brauchen.

Ein paar schlaue Arzte haben dieses
spezielle Enzym, das mir fehlt, nachge-

. macht. Das konnen sie vielleicht auch
mir geben, damit ein paar von den
Problemen, die ich wegen Fabry habe,
verschwinden. Ein paar von meinen
Freunden bekommen dieses Medikament
schon. Die Behandlung heift Enzymersatz-
therapie oder kurz ERT.

Meine Mama bekommt diese ERT auch.

Seitdem fiihlt sie sich viel besser. Sie

ist frohlicher und nicht mehr so miide.
Mama hofft, dass mein Bruder und ich diese Behandlung
auch bekommen, wenn wir ein bisschen gréBer sind.
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Seitdem ich mehr lber Fabry weif}, ist
alles einfacher. Jetzt weifl ich, warum
ich nicht so schnell rennen kann, mein
Bauch so weh tut und warum ich nicht
schwitze. In der Schule wissen meine
Lehrer und meine Freunde auch von
Fabry, damit sie verstehen, warum ich
manche Sachen nicht so machen kann
wie sie, und dann helfen sie mir.

.Ich habe viele, viele Pldne, was ich

machen will, wenn ich grof bin"

Obwohl ich Fabry habe, kann ich in der Schule und auch
zu Hause mit meinen Freunden und meiner Familie richtig
SpaB haben. Ich mag Laienspiele, Klavierspielen und
Computerspiele. Ich gehe auch in einen Verein und bin
gern auf dem Bauernhof hier bei uns. Und ich habe viele,

viele Pldane, was ich machen will, wenn ich grof bin.
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Die Morbus Fabry Selbsthilfeguppe stellt sich vor

Im Jahr 2002 wurde die Morbus Fabry Selbsthilfegruppe (auch MFSH e. V.)
von Patientinnen und Patienten mit Morbus Fabry gegrindet. Wir
von der MFSH kiimmern uns um vielerlei Dinge, die mit der Weiter-
gabe von Informationen und Hilfestellungen bei Morbus Fabry zu tun
haben. So haben wir zum Beispiel eine eigene Broschire herausge-
geben, die in vielen Kapiteln Uber Morbus Fabry informiert und
neben weiteren Artikeln bei uns bestellt werden kann.

Besonders wichtig ist uns der Kontakt und der Austausch mit be-
troffenen Menschen — Kindern, Jugendlichen, Erwachsenen und
Familienangehérigen. Die meisten Alteren von uns haben eine lange
Krankheitsgeschichte hinter sich, weil niemand wusste, woran wir
leiden und es lange keine wirksame Medizin bei Morbus Fabry gab.
Dies ist seit dem Jahr 2001 anders, denn seitdem gibt es eine
Therapie, mit der Kinder und Erwachsene mit Morbus Fabry wirksam
behandelt werden kénnen. Diese neue Therapie wird auch Enzym-
ersatztherapie (kurz: ERT) genannt und die Patienten und
Patientinnen erhalten alle 2 Wochen das fehlende Enzym mittels
einer Infusion. Dies hat uns eine véllig neue Zukunftsperspektive und
neuen Lebensmut gegeben. Wenn man mehr Uber Fabry weif3 und
jemanden hat, an den man sich wenden und mit dem man offen
dartiber sprechen kann, fallt einem das tagliche Leben leichter. Aus
diesem Grunde treffen wir uns auch in regelméBigen Abstanden in
Deutschland, aber auch im Ausland, um miteinander zu reden und
Erfahrungen auszutauschen.

Wenn dieses Heftchen dazu beitragt, dass betroffene Kinder und
Jugendliche besser Gber Morbus Fabry informiert sind und positiver
damit umgehen kénnen, hat es seinen Zweck erfillt. In diesem Sinne
winsche ich Euch /lhnen alles Gute.

Ditmar Basalla

MFSH e.V.

1. Vorsitzender: Ditmar Basalla
Guilleaumestr. 13

51065 Koln

Tel + Fax: 0221 222 73 93
email: info@fabry-selbsthilfegruppe.de
Internet: www.fabry-selbsthilfegruppe.de
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Dr. M. Beck, Marktpiazza (Augustusplatz),
Langenbeckstr. 2, 55131 Mainz

Deutsche Auflage mit freundlicher
Genehmigung der MPS-Society,

’ England. Diese Broschire darf

m|15 — auch in Auszigen - nur mit
schriftlicher Genehmigung der
MPS-Society, England, reproduziert
oder auf elektronischem Wege
vervielfaltigt werden.

Unterstlitzt mit einem ,,unrestricted educational
grant“ von TKT Europe-5S AB, Rinkebyvagen
11B, SE-182 36 Danderyd, Schweden.

Stand 10/2004. Gestaltung und Herstellung
durch Clausen, Reitsma, Malzkorn GmbH,
D-53881 Euskirchen





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (None)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.3
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /sRGB
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Remove
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 300
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects true
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents suitable for reliable viewing and printing of business documents. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f300130d330b830cd30b9658766f8306e8868793a304a3088307353705237306b90693057305f00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /FRA <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /DEU <>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [600 600]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


