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Eenmalig bij klassieke M J leeftijd 15 jaar
variant jongens

Eenmalig bij klassieke
variant jongens

Bij elk polibezoek
porties urine + bloed
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o klassieke ziekte: gemiddeld 10 - 12 jaar

R Only

Carbamazepine-Tablet

Each tablet contians:Carbamazepinea 200mg

Anticonvulsant

@nons PHARMA

FSIGN jubileum 2026

aar

Begeleiden



W

Meestal starten kinderen nog niet met
enzymtherapie

4
* Pas als er klachten/symptomen zijn wordt een kind in de g- '
indicatiecommissie besproken

Molecular Genetics and Metabolism
Wolume 135, Issue 2, February 2022, Pages 163-16%

Fabrazyme®«s
dgalsidase befa

35 mg E

For Intravenous Infusion 0 2

ELSEVIER

Early start of enzyme replacement therapy in
pediatric male patients with classical Fabry
disease is associated with attenuated disease
progression
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Impact van Fabry op een kind

* Velen merken weinig van hun aandoening, maar..
* Meer schoolverzuim bij deel van patienten

* Internaliserende coping

* Gevoel geen weg eruit

* Revalidatie-zorg The Psychosocial Impact of Fabry Disease on
Pediatric Patients

Nicolle Bugescu' Paige E. Naylor' Kyr Hudson! Christa D. Aoki' Matthew ). Cordova’

1
Wendy Packman | Pediatr Genet 2016;5:141-149_
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De balans in de zorg voor een chronisch ziek kind

Bij een chronisch ziek kind...

slaat de balans vaak door naar ondersteunen

Optimale zorg vraagt om bewust bewaken van beide kanten
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Psychosociale zorg
voor acute en chronische
begeleiding
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Transitie naar volwassen zorg

* Alle patiénten worden
multi-disciplinair besproken

* Mocht het nodig zijn
ben ik bij 1¢ afspraak aanwezig
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Nieuwe ontwikkelingen e 4
4
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C-FABRIO 2 mg/m|

Konzentrat 2
urH
Infusionsiésung crstellung einer

Pegunigalsidase a|f

Pegunigalsidase Alfa kinderregistratie
in ontwikkeling

Werkt dit echt beter?

Zur intravengs

enA
nach Verdiinnp Wendung

ung,

Frequentie

FSIGN jubileum 2026

1 Durchstechﬂasche

(¥Chiesj

Vooruitzien



FSIGN jubileum 2026



	Dia 1: Fabry bij kinderen begrijpen, begeleiden en vooruitkijken
	Dia 2
	Dia 3
	Dia 4
	Dia 5: Frequentie follow-up verlaagd
	Dia 6
	Dia 7: Meestal starten kinderen nog niet met enzymtherapie
	Dia 8: Impact van Fabry op een kind 
	Dia 9
	Dia 10: Psychosociale zorg voor acute en chronische begeleiding  
	Dia 11: Transitie naar volwassen zorg 
	Dia 12: Nieuwe ontwikkelingen 
	Dia 13

