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      Le petit journal de Fabry,   
 
 
 

      
 

 
 
 

 
                    LE PETIT JOURNAL DE L'APMF  

 

Le mot de la Présidente, 
 
 

Nous sommes très heureux de vous faire parvenir notre premier 
«  petit journal ». 
 

Tous les 3 à 4 mois, vous recevrez quelques nouvelles de votre 
association. 
 

Nous ferons des comptes rendus succins de nos différentes 
réunions et nous vous tiendrons au courant de nos progrès avancés. 
 
           Afin de renforcer nos liens, nous vous incitons à nous 
transmettre toute vos idées, toutes vos nouvelles, toutes vos aspirations, 
tous les petits bonheurs de votre vie, afin de mieux vous connaître. 
 
            Nous profitons de cette première parution pour vous rappeler 
nos objectifs 2007. 
 

A savoir : 
 
 L’élaboration d’une brochure destinée aux enfants. 
 La lutte pour avoir systématiquement la prise en charge à  
100 %. 
 
 Le développement de notre site Internet. 
 

La continuation de notre observatoire. 
 
Enfin notre rencontre à REIMS en mai prochain.   

 
 
 
      Nathalie TRICLIN 
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 Compte-rendu de réunion internationale malade Fabry du 21 octobre 
2006 Bruxelles 

 
 
 Quelques réflexions :  
 

1/3 des patients deviennent dépressifs, nous observons des changements 
d’humeur, des troubles du sommeil, de la fatigue, de la tristesse, un manque évident de 
motivation, en somme une vitalité réduite. 
 
Il ne faut pas systématiquement tout ramener à la maladie de Fabry. 
 
 
 Exemple : 
 
  La douleur mains, pieds peut provenir de l’alcool ou du diabète, 

tout comme les vertiges, nausées, dérangements intestinaux. 
 
Certains symptômes peuvent être aussi dû à d’autres maladies. 

 
Enfin, nous avons trouvé des jeunes très concernés par leur maladie. 
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