Fabry Hastaligi

NADIR HASTALIKLAR ARASINDA
BIR BUKALEMUN

Ortak sorulara
yanitlar



Size yakin zamanda Fabry hastaligi tanisi konulduysa olasilikla bir siiredir bunu
cekiyor olmalisiniz. Fabry hastaligi, bukalemun gibi ormanda kendi belirtileri
arasinda gizlenir. Deneyimli doktorlar bile hastaligi tanimakta zorlanir.

Bu brosiir, sorulan en yaygin sorularin bazilarina cevap vermektedir.
Doktorunuzla konusmaniza destek olacak ancak asla onun yerini almayacaktir.
Herhangi bir endiseniz varsa veya daha fazla bilgi edinmek istiyorsaniz liitfen
doktorunuza bagvurun.

FABRY HASTALIGI NEDIR?

Fabry hastalidy, lizozomal depo hastaliklarindan birisidir. Hastaliga alfa-galaktosidaz
enzimi (veya a-Gal A) geninin mutasyonu (degisimi) neden olur. Bu degisiklik,
enzimin artik dizgin islev géremeyecegi anlamina gelir.

Enzimler, strecleri calistirabilen ve hizlandirabilen proteinlerdir. Viicuttaki cogu
hicre, vicudun besleyici maddelerin ve atik Grtinlerin parcalamasina yardimci

olan a-Gal A enzimini icerir. a-Gal A enzimi normal islev goren saglkli kisilerde bu
enzim, globotriaosilseramid (veya Gb3) adli yagl bir maddeyi daha kolay atilabilmesi
icin daha kuguk parcgalara ayirir. Fabry hastaligi olan kisilerde, a-Gal A artik dizgin
calismiyor ya da hic calismiyordur. Bu nedenle de Gb3 pargalanmaz ve bunun yerine
hucrelerde birikir.
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FABRY HASTALIGININ BELIRTILERI NELERDIR?

Fabry hastalidi, genis bir yelpazede yer alan farkli hastalik belirtileriyle ortaya ¢ikabilir.
Bununla birlikte, hastalarda tim belirtiler zorunlu olarak gérilmez ve semptomlarin
siddeti kisiden kisiye degisir. Bu nedenle, Fabry hastaligini saptamak ve tani koymak
ozellikle zordur. Belirtiler cocukluk déneminde baslayabilir ve zamanla degisebilir.

Fabry hastaliginin en yaygin belirtileri arasinda sunlar sayilabilir:

El ve ayaklarda yanma hissi

Hafif kabarik, kiicik, koyu kirmizi deri degisiklikleri (anjiyokeratom
olarak adlandirilir)

Karin kramplari, ishal ve yemek yerken erken siskinlik gibi
gastrointestinal sikayetler

Terlemede azalma veya terlememe

Fabry hastaligi bobrek fonksiyonunu da kotulestirebilir; ancak bu her zaman hasta
tarafindan fark edilmez. Dolayisiyla da doktorunuz bobreklerinizi diizenli olarak
kontrol edecektir (tipik olarak idrar ve kan testleri kullanarak). Fabry hastaligi kalbin
kalinlagmasina da neden olabilir. Bu nefes darligina yol acabilir ancak belirtiler
gorilmeden de ilerleyebilir. Bu nedenle doktorunuz, ilgili belirtiler icin kalbinizi
dizenli olarak kontrol edecektir.

Fabry hastaligi ile inme riski de artabilir. Doktorunuz bu riski nasil azaltacaginizi
size sOyleyecektir.



Nadir hastaliklar arasinda bir bukalemun

Fabry hastaliginda belirtiler cok farkli ortaya cikabilir — tek tek hastalarda hastaligin
seyrini 6ngodrmek zordur. Bu belirtilerden sadece bazilarini yasiyor olabilirsiniz
veya sadece hafif belirtileriniz olabilir. Erkekler neredeyse her zaman hastaligin
belirtilerini gosterir. Kadinlar da belirtiler gdsterebilir: Bunlar daha sonra benzer
bir siddet diizeyine ulasir ancak cogu zaman daha geg baslarlar.

Neden Fabry hastaligi olan diger insanlardan hatta ailemde
yer alanlar insanlardan bile farkh belirtilerim var?

Fabry hastaligi olan hastalar genellikle benzer belirtilere sahiptir. Belirtilerin siddeti
ve gorllebildigi yas, bir aile icinde bile genis dlctide degisebilir. Bunun nedeni,
gen mutasyonunun yani sira ¢evresel faktorler ve diger genler de dahil olmak
Uzere bircok baska faktorin belirtileri etkilemesidir.



FABRY HASTALIGININ OLASI BELIRTILERI
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* Isitme bozuklugu

Babrekler ......................................................................

* Fonksiyon kaybl
(genellikle belirgin belirtiler olmadan)

Sindirim sistemi (baélrsak) ....................................................

e Agr, ishal

Gt cveveememeemmm et ettt !

e Klcuk, koyu kirmizi, kabarik cilt yamalari
(anjiyokeratomlar)

e Terleyememe

e Soguda ve sicaga karsi asir duyarllik

M




RAEERRR Q Gozler

e Korneal opasiteler (kornea verticillata)

e Sinir sistemi

e El ve ayaklarda agrili yanma

* Vicudun diger bolgelerine
yayilan agri

Not: Agri, daha sonra hastaliga
dabhil olabilir.

ORI Kalp

e Blylyebilir
(olasi nefes darligiyla birlikte ancak dikkat
cekici belirtiler olmadan da gorulebilir)

e Duzensiz kalp atisi

=> Fabry hastaligi olan tim hastalarda tarif edilen
tdm belirtiler gortlmez

= Listede yer verilen belirtiler Fabry hastaligi ile
iliskili olmak zorunda degildir




FABRY HASTALIGININ NEDENI NEDIR?

Fabry hastalig, yalnizca bir veya iki ebeveyn etkilendiginde ortaya ¢ikan genetik
bir hastaliktr.

Fabry hastaligina neden olan Genetik mutasyon, X-kromozomunda gerceklesir.
Bu nedenle, buna X baglantili kalitim da denir.
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Erkekler bir X ve bir Y kromozomuna sahipken, kadinlar iki X kromozomuna sahiptir.

Kadinlarda her iki X kromozomunda Fabry hastaligi ile sonuglanan genetik mutasyon
cok nadir goraldr. Fabry hastaligr olan kadinlarin cogunda bir X kromozomunda
degisiklik vardir ve digerinde saglikl bir gen bulunur. Kadinlarda, Fabry hastaliginin
belirtileri tipik olarak erkeklerde oldugundan daha yavas gelisir, ancak bu her zaman
boyle olmaz. Erkekler sadece bir X kromozomuna sahip oldugundan, Fabry geni
mutasyonu erkeklerde kadinlardan daha guclu bir etkiye sahiptir.

Genetik mutasyon: Genler, viicuttaki hiicrelere proteinleri nasil birlestireceklerini
sdyleyen bir tiir komut olan DNA'dan olusur.

Mutasyon gende bir degisiklige neden olur; bu da proteine ait birlestirme

talimatlarinin artik dogru olmadigi anlamina gelir. Birlestirme talimatlarindaki
900'den fazla farkli hata (mutasyon) Fabry hastaligina neden olabilir. Bu degisim
nedeniyle bir enzim (alfa galaktosidaz A, kisaltiimis olarak a-Gal A), daha az aktiftir
veya faaliyetini tamamen kaybeder.




Fabry hastaligi ne kadar yaygindir?

Fabry hastaligi nadir gorulen bir hastaliktir; ancak en sik gorulen lizozomal depo
hastaliklarindan birisidir.

Kiresel dlcekte gorilme sikhgr bolgeye gore biyiik dlciide degisir. isvicre'de yaklasik
100 erkekte hastaligin olmasi beklenirken kadinlar icin gtvenilir rakamlar yoktur.

Farkli tiplerde Fabry hastaligi var midir?
ki tip Fabry hastaligr ayirt edilir: "Klasik" ve "klasik olmayan” veya "atipik" form.

"Klasik" Fabry hastaligi olan hastalarda defektif enzim, a-galaktosidaz A aktivitesi
yoktur veya ¢ok dUsuktdr. Bu hastalar birden fazla organda belirtilere sahip olma
egilimindedir.

Atipik Fabry hastaligi olan hastalarda, enzim a-galaktosidaz A tamamen defektif
degildir, hala kismi islevi vardir. Bu hastalarda hastalik genellikle daha yavastir
ve hastaligin sadece kalp ya da bobrekler ile sinirli olmasi mimkunddr.



FABRY HASTALIGINI COCUKLARIMA

GECIRECEK MIYIM?

Degisen gen X kromozomunda bulundugu icin Fabry hastaliginin kalitsal
olarak ebeveynlerden cocuklara gegmesinin X-baglantili oldugu soylenir.
Erkek cocuklar anneden bir tane X kromozomu ve babadan bir Y kromozomu
alirlar. Kiz cocuklarda biri anneden, digeri babadan gelmek tzere iki tane

X kromozomu vardir.

Genetik mutasyona sahip
kadinlar bunu X kromozomu
yoluyla erkek cocuklarina ve
kiz cocuklarina gecirebilirler.
Etkilenen kadinlar defektif
gene sahip X kromozomunu
%50 olasilikla erkek cocuklarina
ve kiz cocuklarina gecirirler.

Etkilenen erkekler defektif
gene sahip X kromozomunu
tdm kiz cocuklara gegirir.
Fabry hastaligi olan babalarin
kiz cocuklar her zaman
genetik mutasyonu devralir ve
ayrica Fabry hastaligi gelistirir.
Etkilenen babalarin erkek
cocuklari her zaman sagliklidir
cUnkU sadece Y kromozomu
babadan ogula gecmektedir.

BABA ANNE
etkilenmemis etkilenmis
XY XX
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XX XY XX XY
kiz cocuk erkek cocuk kizcocuk  erkek gocuk
etkilenmez etkilenmez etkilenir etkilenir
BABA ANNE
etkilenmis etkilenmemis
XY XX
XX XY XX XY
kiz cocuk erkek gocuk kiz cocuk erkek cocuk
etkilenir etkilenmemis etkilenir etkilenmemis






Aileme Fabry hastaligi oldugumu séylemek zorunda miyim?

Ailenizin Fabry hastaliginizi bilmesi énemlidir ¢tinkt bu diger aile Gyelerini de
etkileyebilen bir kalitsal hastaliktir. Sevdikleriniz taniniz hakkinda bilgi sahibi
olurlarsa, sagliklaryla ilgili dnemli kararlar alabilirler.

Sevdikleriniz taniniz ve dneminden haberdar olmalidir. Onlara, kendilerinin
de uygun yardim alabilmeleri icin taninizi bildirdiginizi sdyleyin. Akrabalariniza
sagliklarini sorun ve kendi durumunuz hakkinda bilgi verin.

Asagidaki konulari ailenizle goriismelisiniz:

Fabry hastaliginin kendi sagliginiza etkisi ("Fabry hastaliginin belirtileri
nelerdir?" bdlimune basvurun)

Fabry hastaliginin yeni nesle kalitsal olarak gegmesi

Diger aile bireylerinin Fabry hastaligi olup olmadigini veya gecirip
gecirmedigini ya da "ailede bulunan" baska bir saglik sorunu olup
olmadigini dgrenmek igin aile ge¢cmisiniz

Aile Uyelerinize doktorunuzdan veya diger kaynaklardan aldiginiz bilgileri verin.
Internette de yararli bilgiler bulacaksiniz.



Fabry hastaligi erkeklerde ve kadinlarda farkli midir?

Fabry hastaligi X kromozomu baglantilidir. Bu, erkeklerde belirtilerin tipik olarak
kadinlardan daha erken ortaya ¢iktigi anlamina gelir.

Kadinlar erkeklerde gorilen olctde ciddi belirtiler gelistirebildikleri halde, sikayetler
genellikle daha ge¢ baslar. Fabry hastaliginin neden oldugu kalp ve bobrek hasari,
erkeklerde kadinlardan daha erken bir baslama egilimindedir. Fabry hastaliginin
progresyonu da kadinlarda erkeklerden daha yavastir.

Fabry hastaliginin yasam beklentisi Gizerindeki etkisi nedir?

Hastaligin seyri her hastada farkli oldugundan, yasam beklentisi Gzerindeki
etkileri tahmin etmek zordur. Bu nedenle, Fabry hastaligi olan hastalarin dizenli
kontrollerden gecmesi cok dnemlidir. lyi izleme ve tedavi ile, yasam beklentisi
tamamen normal sinirlar icinde olabilir.

Tedavi edilmeyen hastalarda
yasam beklentisi kisadir.
Erkeklerde, bu ortalama olarak
Fabry ile 20 yil ve kadinlarda
yaklasik 15 yildir.

Kadinlarda,

hastaligin tipik
belirtileri cok sik
olarak erkeklerden
5ila10yil
sonra goralur.




FABRY HASTALIGINA NASIL TANI KONUR?

Fabry hastaligina genellikle bir uzman doktor tani koyar. Baslangi¢ta belirtilerinize,
aile ge¢misinize ve kan ve idrar testlerinin sonuglarina dayanir.

Kanda a-Gal A enziminin distk konsantrasyonda bulunmasi erkek cocuklarda/
erkeklerde Fabry hastaliginin varligini gosterir. Bununla birlikte, kiz cocuklarda/
kadinlarda, enzim seviyesi normalde ylksek olabilir. Fabry hastaligini onaylamaya
yonelik analiz araclar yoluyla Fabry geninde genetik mutasyon oldugunun
dogrulanmasi gerekir. Bu analize génderilmek Uzere kucik bir kan érneginin
alinmasini da gerektirir.

Fabry hastaligi ne kadar erken tespit edilir ve tedaviye
baslanirsa sonucta ortaya ¢ikan advers etkilerin nlenmesi

veya geciktirilmesi o 6lclide daha fazla mumkun olur.

Fabry hastaligi tanisi konulduktan sonra doktor, diger etkilenen aile Uyeleri olup
olmadigini belirlemek icin aile agaci analizi olarak bilinen islemi gerceklestirir.
Fabry hastaligl, ebeveynlerden kalitsal olarak cocuklara gegen genetik bir hastaliktir
(Iutfen, "Fabry hastaligini cocuklarima gecirecek miyim?" bolimune de basvurun).
Diger aile bireylerinin kendilerinde Fabry hastaligi olup olmadigini bilmeleri
onemlidir. Aile agaci analizi, hangi aile Gyelerinin etkilendigini belirler.



Fabry hastaligi tani siireci
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TEDAVI SECENEKLERI NELERDIR?

Fabry hastaliginin belirtilerinin tedavisinin yani sira hastaligin tedavisi icin de
secenekler vardir.

Fabry hastaligi icin tedavi secenekleri:

= Agn, sindirim sorunlari, ytksek kan basincr (hipertansiyon), bobrek sorunlarinin
tedavisine yonelik ilaglar ve inme riskini azaltmaya yonelik ilaglar

> Isitme bozukluklari icin isitme cihazlari, bazi kalp hastaliklar durumunda
muhtemelen kalp pilleri

Belirtiler tedavi edilmelidir ¢tinkd hayati organlar hasar
gorebilir. Bu ciddi, hatta bazen de hayati tehdit eden

komplikasyonlara yol agabilir.




Fabry hastaliginin kendisi icin tedaviler:

Enzim Replasman
Tedavisi:

Fabry hastalidi olan hastalarda
a-Gal A enzimi, sadece sinirli

isleve sahiptir veya islevsizdir. Saperon tedavisi:

ERT baglaminda hastalar diizenli
olarak (iki haftada bir) fonksiyonel
a-Gal A inflzyonlari alirlar.

Belli genetik mutasyonlari
olan hastalar, ayni zamanda,
saperon tedavisi (tablet)
olarak bilinen bir tedavi
icin de uygun olabilir.

Enzim replasman tedavisi veya saperon
tedavisinin yan etkileri nelerdir?

Enzim replasman tedavisi dogrudan damara verilir; bu bazen bir infizyon
reaksiyonuna neden olabilir. Bununla birlikte, bu yaygin olarak sadece cogu
durumda yalnizca tedavi programinin baslangicinda gorilen hafif bir reaksiyondur.
inflizyon sirasinda veya sonrasinda kendinizi iyi hissetmiyorsaniz hemen
doktorunuza veya hemsirenize sdyleyin.

Saperon tedavisindeki en yaygin yan etki, 10 hastadan birinde gorilen bas agrisidir.



Herhangi bir belirtim olmasa bile tedavi
edilmem gerekiyor mu?

Fabry hastaligi ilerleyici bir hastaliktir. llerleme belirtileri genellikle sadece
laboratuvarda veya analizler sonucunda saptanabilir, clinkd belirtiler genellikle
sadece organ fonksiyonunun ileri derecede kaybiyla ortaya cikar. Doktorunuz,
tedaviniz i¢in uygun olan baslangig tarihini size sdyleyecektir. Fabry hastaliginda
uzmanlasmis bir merkezde dtizenli kontrollerin gerceklestiriimesi, hastaligin olasi
ilerlemesinin erken tespiti icin dnemlidir; bdylece derhal tedavi olabilirsiniz.

Sizin i¢in dizenli kontrol planlanmadiysa lttfen doktorunuza bagvurun.

Fabry hastaligi olan kadinlar ve ¢ocuklar tedavi edilmek
zorunda midir?

Fabry hastaligi olan kadin ve cocuklarin tedavi gerektirip gerektirmedigi, belirtilerin
gorilip gorulmedigine ve hastaligin organlari nasil etkiledigine baghdir. Fabry
hastaligi uzmaniniz, tedavinin baslangicricin dogru zamanin ne zaman oldugunu
size sOyleyecektir.

Tedavinin ise yaradigini nasil anlarim?

Fabry hastaligi cogu vakada yavas gelismeye egilimlidir ve tedavinin basarisi cogu
zaman hemen tespit edilemez. Bu nedenle, tedaviye basladiktan hemen sonra
herhangi bir degisiklik fark edemeyebilirsiniz. Diizenli kontroller hem tedaviden
once hem de tedavi sirasinda 6nemlidir; boylece doktorunuz sizin durumunuzda
tedavinin ise yarayip yaramadigini degerlendirebilir.






FABRY HASTALIGI ILE YASAMAK

Fabry hastaliginda agrinin sebebi nedir?

Agr en belirgin ve cogu zaman en erken saptanabilen belirtidir. Hastallk,

agn (noropatik agn olarak adlandirilir) seklinde algilanan sinir lifleri hasarindan
kaynaklanir. Agri bazen cok siddetlidir ve bircok durumda sicaklik degisiklikleri,
stres ve fiziksel zorlanmadan kaynaklanir.

Eger ani veya kalici bir agriniz varsa agri tedavisi yardimcr olabilir. Ayrica hastaligin daha
ivi anlasiimasini saglamak icin bir agr ginlugu tutmalisiniz. Néropatik agrinin hedefe
yonelik tedavisi hakkinda daha fazla bilgi icin Fabry hastali§i uzmanlarina basvurun.

Fabry hastaligi varken calismaya devam edebilir miyim?

Fabry hastaligi belirtilerle iliskili olsa da (litfen "Fabry hastaliginin belirtileri nelerdir?"
bolimune basvurun) bunlar tedavi edilebilir. Fiziksel olarak yorucu meslekler veya
asiri sicaklik kosullarinda calismak, Fabry hastaligi olan bazi hastalar icin zor olabilir.
Ancak Fabry hastaligi olan bircok hasta, calisma ortamindaki bazi ayarlamalardan
sonra ¢alismaya devam edebilir.



Ne siklikla kontrol yaptirmaliyim?

Genel olarak, yilda en az bir kez bir Fabry uzmaninin kontroltine gerek duyacaksiniz.
Bu gibi durumlarda birkag sey incelenir, 6rnegin:

Genel saglik durumunuz

Bobrek fonksiyonunuz

>
>

= Kalp fonksiyonunuz
= Agrinin varligi ve siddeti
>

Kan ve idrar analizleri

Bu alanlardan birinde herhangi bir probleminiz varsa veya yeni bir belirtinin
gorulmeye baslanmasi veya belirtilerin kétdlesmesi durumunda daha sik izleme
gerekebilir.

Son kanitlar, Fabry'ye 6zgii tedavinin zamaninda baslatiimasinin hastaligin
ilerlemesinin daha iyi kontrol edilmesine yardimci olabilecegini gostermektedir.
Bununla birlikte, hastaligin kéttlesmesi cogu zaman dikkat ¢ekici belirtiler olmadan
ortaya ¢ikar. Bu nedenle, o anda hi¢ rahatsizlik duymamaniz ya da sadece asgari
olclide rahatsizlik duymaniz durumunda bile yillik kontroller gereklidir.

=> Bir muayenenin amacini veya

sonucunu anlamiyorsaniz
sormaktan cekinmeyin!




Fabry hastaligi varken egzersiz yapabilir miyim?

Prensip olarak yanit sudur: Evet, kesinlikle. Egzersiz fiziksel saghdi iyilestirir. Fiziksel
olarak aktif kisiler, pek ¢cok hastaligi dnleme konusunda kendi hareketsiz yasitlarindan
daha iyi bir baslangi¢ noktasina sahiptir. Distk seviyede dizenli fiziksel aktivite bile
saglik Gzerinde olumlu bir etkiye sahiptir.

Ek olarak, dizenli egzersiz ve fiziksel aktivitenin hafif ve orta dereceli depresyon icin
etkili bir tedavi oldugu artik kanitlanmistir. Hastaliginizin durumuna gore egzersiz
veya spor tipini se¢in ve doktorunuzla konusun.

Sicaklik degisimi ve fiziksel egzersiz agriyi tetikleyebilecedi icin asagidaki
ipuclarina uyun:

- Kat kat giyin, bdylece cok sicak veya cok soguk hissederseniz bir kat ekleyebilir
veya cikarabilirsiniz
= Asiri sicak veya asin soguktan kaginin

- Sodukta, 6zellikle ellerinizi ve ayaklarinizi sicak tutmaya dikkat edin

Fabry hastaliginin gebelik lizerinde bir etkisi var midir?

Gebeligin seyri ve sonuclar Gzerindeki etkisi bilinmemektedir ancak Fabry hastaliginin
belirtileri gebelik sirasinda kotilesebilir ve bazi ilaglarin durdurulmasi gerekebilir.
Gebeyseniz veya gebe kalmayi planliyorsaniz, lUtfen doktorunuza basvurun.



Diyetimi degistirmem gerekir mi?

Prensip olarak, hicbir seyi degistirmenize gerek yoktur ancak genellikle sagliginizi
saglikh bir diyetle etkileyebilirsiniz.

Asagidaki temel kurallar gecerlidir:
- «Gunde 5»: Her gun, farkli renklerde 5 porsiyon
meyve ve sebze (¢iJ veya pismis) tlketin

- Her gun, lif bakimindan zengin tahillar
(tam bugday ekmedgi, tam tahilli makarna ve musli gibi)

- Bol sivi, 0rnegin sekersiz cay veya maden suyu

Hala tatile gidebilir miyim?

Kesinlikle. Bununla birlikte, receteliilaclarin bazi tlkelerde farkli isimleri oldugundan,
sadece isimlerini degil, ayni zamanda etkin bilesenlerini de not almalisiniz. Yurt
disina seyahat ediyorsaniz doktorunuz size uygun bir sertifika verebilir. MUmkinse,
seyahatinizi test ve tedavi ziyaretleri arasindaki araliklara ayarlamaniz gerekir.

Sigara icmek?

Sigara icmek tim insanlar icin zararlidir. Sigara icmenin bobrek yetmezligi, inme, kalp
krizi, akciger kanseri ve diger solunum bozukluklari riskini artirdigi bilinmektedir. Fabry
hastaligi olan kisilerde inme ve kalp ya da bobrek hastalidi riski daha yuksek oldugundan,
sigara icme bu riskleri dnemli ¢lctide artirabilir! Sigaray: birakma konusunda bilgi ve
yardim icin lttfen www.lungenliga.ch/rauchstopp adresine bagvurun.



DAHA FAZLA DESTEK NEREDEN BULABILIRIM?

Guvenilir yardim ve destegin kritik dnemi vardir; bdylece her seyi kendi basiniza
halletmis gibi hissetmezsiniz. Aileniz ve arkadaslarinizla hastalik hakkinda acikca
konusun ve sizi anlamalarina ve desteklemelerine yardimci olun.

Daha fazla bilgi ve destek icin, liitfen Isvicre'deki Fabry hastaligi hasta
organizasyonuna basvurun:

fabrysuisse
CH-8000 Zirih
www.fabrysuisse.ch

isvicredeki Fabry Uzmanlan
Isvicre'de, Fabry Hastaliginin tedavisinde uzmanlasmis merkezler bulunmaktadir,
Fabry uzmanlarinin listesi icin info@fabrysuisse.ch adresi Gzerinden iletisim kurun.

Fabry Hastaligi uluslararasi hasta organizasyonu
www.fabrynetwork.org

Daha fazla soru icin
lGtfen Fabry hastalid
uzmaniniza basvurun

Shire Switzerland Gmbh
Zahlerweg 4, 6301 Zug

Tel. +41 41288 40 00 h'
wwwi.shireswitzerland.ch £ Ire
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