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Patientenverband FAP

Informationsflyer
fiir Patienten und ihre Familien
des
Patientenverbandes Familiare Amyloid
Polyneuropathie (FAP) e.V.

Vielen Dank fur Ihre Unterstltzung



Was ist FAP?
Das Krankheitsbild

Die familiare Amyloid-Polyneuropathie (FAP) ist
eine Erberkrankung, die autosomal dominant
vererbt wird und deswegen oft mehrere
Mitglieder einer Familie betrifft. In Deutschland
sind bisher ca. 300 Falle bekannt.

Bei Menschen, die an FAP leiden, wird in der
Leber ein Eiweify falsch gebildet. Wird dieses
Eiweifs, das Transthyretin (TTR), ins Blut
abgegeben, lagert es sich im Laufe des Lebens
an verschiedenen Stellen im Korper ab. Diese
Ablagerungen (medizinisch: Amyloid) koénnen
dann die Funktion der betreffenden Organe
beeintrachtigen.
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Wann und zu welchen Symptomen es dadurch
kommt, hangt von dem betroffenen Organsystem
ab und kann von Person zu Person variieren.
Typischerweise ist das Nervensystem betrof-
fen. Es kommt zu Empfindungsstérungen und
im spateren Verlauf auch zu Bewegungsein-
schrankungen. Sind auch Nerven im Magen-
Darm-Trakt betroffen, kann es zu Durchfall,
Ubelkeit und Erbrechen kommen. Aber auch
an Herz und Niere kénnen sich Ablagerungen
bilden.

Was tun wir?

Der Verein
Unser Verein verfolgt den Gedanken
der Selbsthilfe. Das heift, wir sind
ausschliefilich den Interessen von

Menschen, die an FAP erkrankt sind und
ihren Angehorigen verpflichtet!

Wir unterstutzen unsere Mitglieder beim

Leben mit der Erkrankung, indem wir

uns fur eine bessere Anerkennung und

Gleichstellung in der Gesellschaft und fur

medizinische Forschung auf dem Gebiet
der FAP engagieren.

Ganz konkret

Der Verein

* ermoglicht den direkten Austausch unter
Betroffenen,

* organisiert Fachvortrage und Workshops
zu verschiedenen Themen (z.B. Therapie-
optionen, Erndhrung, usw.),

« Offentlichkeitsarbeit,

» stitzt Betroffene und Ihren Angehorigen
und ist als Ansprechpartner da,

e sammelt und stellt Informationen bereit.

Interesse an einer Mitgliedschaft oder eine
Spende

Name:

Vorname:

Anschrift: ____

Ich méchte Mitglied werden

Wir mochten als Familie
Mitglied werden

Ich méchte Fordermitglied
werden

Ich mochte

€ spenden
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