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FABRY SUPPORT EN INFORMATIE GROEP NEDERLAND
SECRETARIAAT : BOELENKAMP 10, 8431 BL OOSTERWOLDE Fr






Fabry Support & Informatie Groep Nederland




Belangenbehartiging
Informatievoorziening
Lofgenotencontac



genbehartiging

e laten onze stem horen — nationaal en
ternationaal:

verleg met het artsen en verpleegkundigen va
et expertisecentrum, onderzoekers en
eleidsmakers

etrokken bij nieuwe ontwikkelingen rondom
edicijnonderzoek en contact met Farmacie

onen internationale Expertmeeting FIN
ragen om meer erkenning voor patiént



afievoorziening

Nieuwsbrieven, sinds vorig jaar digitaad
Website & digitale info

Fabry patiénten informatiefolder
Vrouwenboek

Kinderboekje “Tom heeft Fabry”

Kennis = kracht &



Erfelijkheid
Het ¢ g-en dat de ziekte van Fabry
akt, umrdt_c!mraﬂgﬂl.en wan

op het ¥X-chromosoom gelokaliseerd |
Mannen met de 2 wvan Fabry ge
Fabiry-gen altljd door aan hun ¢
it aan hun zonen {jonges:
h

op 1 van hun X-chromosomen een GLA
randering (mutatie) en op
FOMOSO0M een n-._urmaal

Patigntenvereniging FSIGN
De Fabry Support & informatie Groep
Mederland Is op 9 maart 2001 opgericht,
met als doel patiénten met de ziekte van
Fabry te informeren over deze aandoening
en met elkaar in contact te brengen.

FSIGMN tracht dit te berelken door het
verspreiden van informatle over de ziekte
en kennisuitwiszeling omtrent het omgaan
met en de behandeling van de ziekte.
Verder tracht de wvereniging de kennis van
de aandoening te vergroten, zowel bij de
patiénten 2elf, als bl de behandelaars en
wietenschappers.

Activiteiten FSIGN

F5IGN informeert haar leden middels een
periodiske nieuwsbrief (FSlGNaal) en via
Intermet: www. fabrynl Elk jaar wordt

er een Algemene Ledemvergadering (ALV)
gehouden, 2l dan niet gecombineerd met
patiénteninformatie door behandelaren
enfof wetenschappers.

Tewens wordt jaarlijks, elke eerste zaterdag
In april de “vrouwendaq” georganiseerd.
Indien nodig wordt aan leden een
Infuusstandaard werstrekt.

enfolder

Lidmaatschap
Het lidmaatschap kost slechts € 30,00 per
kalenderjaar

De ziekte van Fabry

Tijdig herkennen van de symptomen is van levensbelang

L L L] ]
ESIGN

Fabry Support & Informatie Groep Nederdand

Donateur

U kunt zich natwurlijk ook gewoon voor
minimaal € 30,00 per kalenderjaar bij onze
patigntenvereniging aanmelden als
donateur van FSIGN

dzame

duewuruld—
w.np:l ] ongeveer 1 opde 1 0 -
geboren mannen weorkomt

WIOILIWEN er aang»=da.=n L
wel mannen
n wan de ongev

a san de enzymen in de lysosomen,
Bij de ziekte wvan Fabry word het enzym
E alfa-galactosidase & (alfa-gal A) niet
aangemaakt of functioneert n
Als gevolg hlervan kunnen bepa;
afvalstoffen niet worden afgebroken en
hierdoor treedt stapeling O van \.et.a;ht:;-e

bepaalde organen veroorzaken,
nieren, hersenen en dunn; LWEn.

1 Psychische klachten

2 Tia / beroerte

3 Doofheid

4  Pauwerveer op hoormdies

5 Koortsaanvallen, pijn en vermoeidheid
bij ternperatuur stijgingen

6 Verdikte hartspier

T Eiwitwverlies

B Darmproblemen

& Rodeen blauwe plekjes op de huid

10 Branderig gewoel in handen en voeten




patientenvereniging heeft met zijn vrouweli
leden een boek geschreven: Fabry vrouwe
gewone mensen met ongewone vitdagingen.

vrouwen

altijd r 2
e jaarll | se nﬂu\d hmmmummmm
ummmnmmmmuam.m

Due dag
va: de en loslaten.

o zickte van Fabry
wri) i3 in 2005

‘met

ilbee nﬂemt mee in

an Fabry.

van Fabry kunt u onze website
bezoeken: www.fabry.nl




FSIGN kinderboekje met knut




encontact

Want niemand hoeft dit alleen te doen:
Samen lachen, delen en steunen.

arlijkse informatiedag

et ledenvergadering - 1¢ zaterdag oktober
rouwendag - 1¢ zaterdag april
annendag - 1¢ zaterdag april
derdag - 1® zaterdag september
lonale dagen -

afionaal Young Adult Weekend op uitho




IGN [s extra trots op:




05 was FSIGN een van de initiatiefneme
de oprichting van een wereldwijde Fab
patientenvereniging

rne (voormalige)bestuursiedenvan FSIGN zjj
ook bestuurslid geweest van Fi

Fabnry
International
Netwonrk




ernationaltabrywomensda
everyfirstsaturdayinag
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Fabry

Imematlonal women 's day

f

#internationalfabrywomensday

project
International Female Ini’ri






Jouma‘ of Inherited Metabolic Disease

@ Springer SSIEM www.jimd.org

NO. 2 - March 2012

Publicatie in medisc
tijdschrif

of Inheritet
Metabolic Disea

Mitochondrial disorders:

Modeling mitochondrial
dysfunctions in the brain

ATP synthase: srchitecture
unction and patho



En nu even
écht lekker

snacken...

Dayenne (22) overleefde een motorongeluk
‘Toen ik wakker werd,
ontbrak er iets’

Altijd zin
Versaving

Mmmgm of Wetenschap?

‘Mijn zoontje
valt op jongens’ G&d
Een moeder vertelt

Bodyscan
Gersststellend of juist verontrustend? .
*
slexie i
B?:mwnm_ "’
Aanbiedi

==2-Yerborgen
breken

Ronald Koeman, Lucia Rijker en Wesley Klein geven hun geheimen pr

‘ips voor je uiterlijk, ‘little happy moments’, grappige méﬁsd nog

yslén shoppe: bij Dokkum rechtsaf

Wi

)ie ene dag...
lezeressen over
oop & vrees

IJN HET JE OGEN?

ORTELTJES HELPEN WEL!

JAAR NA DUTROUX

ine aver haar leven voor en na hem

VINDT

5X passie
in de polder
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andelijk in het nieuws
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Ik ben te duur
en krijg de
doodstraf
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Medicatie blijft
peschiklbaar voor Fabry
atienten in Nederlanc



van FSIGN beteke

ctueel nieuws
hdersteuning en luisterend oor
ratis activiteiten

formatie & hulpmiddelen
onfact met lotgenoten

aar €30 per jaar



iInfuusstandaa

wordt gratis versirekt aan lede
als zij starten met thuisinfus




ook lid van FSIG

p de website om je aan te melde

www.fabry.nl



Jdmen groeien we verder.
amen staan we sterker.
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