Sie wiinschen weiterfiihrende Informationen?
Dann empfehlen wir die folgenden CSL Behring-Broschiren:

e Das hereditare Angio6dem (HAE) —
Krankheitsbild und Diagnose

e Das hereditdre Angioédem bei Frauen
und in der Schwangerschaft

e Die Therapie des hereditdren Angioédems (HAE)

e Leben mit dem hereditdren Angioédem (HAE) —
eine Patientin erzéhlt

¢ Informationen und Service fir Patienten
mit hereditdrem Angioddem

e Mein Kind hat HAE
® HAE und Reisen? Warum nicht?
o Arzneimitteleinnahme bei HAE

e Leben mit HAE — zwei Patienten im Gesprach
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Leben mit dem hereditaren Angioddem (HAE) —
ein Patient erzahlt

Horst W., 66 Jahre, verheiratet, keine Kinder

Ich war zehn Jahre alt, da traten die Symptome zum ersten Mal
auf: aufgeblahter Bauch und kolikartige Krémpfe, alle 14 Tage. .Meine Eltern
Meine Eltern waren ahnungslos. ,Iss’ nicht immer so viel Si- waren ahnungslos.”
Bes!”, haben sie zu mir gesagt. Die immer wiederkehrenden
Krdmpfe habe ich wahrend meiner gesamten Schulzeit ertra-
gen, auch wéhrend der Ausbildung. Und héaufig war es so
schlimm, dass ich fehlte. Spéter bei der Bundeswehr wurde ich

schon mal als Simulant bezeichnet.

Wenn immer wieder unerklarliche Schwellungen auftreten, hat
das etwas Bedngstigendes. Selbst die Hoden bleiben nicht da-
von verschont, und das ist dulBerst schmerzhaft. Wegen der an-
haltenden Beschwerden gab es immer wieder Probleme mit
meinen Arbeitgebern, so dass ich anfangs etwa alle vier Jahre
den Job wechselte. Aber dann hatte ich Gliick: Ich fand einen
Arbeitgeber, der meiner Krankheit mit viel Verstandnis begeg-

nete.



+Erst mit 34

Dass es sich tatsdchlich um eine schwere Krankheit handelte,
stand inzwischen eindeutig fest. Ich war mittlerweile 34 Jahre
alt, als die Arzte endlich diagnostizierten: ,Sie haben HAE, das
hereditdre Angioddem.” Damals wurden mir zur Vorbeugung
der HAE-Attacken mdénnliche Sexualhormone (sogen. Andro-
gene) verabreicht, die ich auch bis heute einnehme. Inzwischen
sind sie in Deutschland aber nur noch als Import aus dem Aus-

die Diagnose:

HAE"

land erhéltlich.

Maénnliche Sexualhormone kénnen HAE-Patienten zur langfristi-
gen Vorbeugung von HAE-Attacken gegeben werden. Dabei
sollte aber nicht unerwahnt bleiben, dass die Einnahme von An-
drogenen belastet ist durch mégliche Nebenwirkungen wie z. B.
eine Schadigung der Leberfunktion. Heute kann ich die ndchs-
ten Schwellungsattacken oft schon vorhersehen. Ich bekomme
aufféllige Hautflecken, habe keinen Appetit und splire Brech-
reiz. Wenn die HAE-Attacken besonders schlimm sind, spritzt
mir mein Arzt ein Cl-Esterase-Inhibitor-Konzentrat. Er ersetzt
damit das Plasmaprotein C1-Esterase-Inhibitor, das in meinem
Blut fehlt.



Ein Mangel an diesem Protein ist daftir verantwortlich, dass es

Besonders gefahrlich fur
die Betroffenen sind akute
Erstickungsanfalle aufgrund

einer Schwellung im Kehl-
kopfbereich, die bereits
durch zahnarztliche Eingriffe
oder die Entfernung der
Mandeln, aber auch spontan
ausgel6st werden kénnen.

~Man kann
ersticken, wenn

zu diesen Wassereinlagerungen im Gewebe und damit zu den nicht richtig

schlimmen Schwellungen, zu den HAE-Attacken kommt: Am behandelt wird.”

ganzen Kérper und im Bauchraum kénnen sie auftreten, beson-
ders gefahrlich sind sie im Atemwegsbereich ... Dann verengen
sich die Atemwege, und man kann ersticken, wenn nicht richtig

behandelt wird. Die Gabe von Cl-Esterase-Inhibitor sorgt dafdr,

dass sich die Schwellungen rasch zurtickbilden.

+Acht Geschwister
— alle gestorben”

HAE ist eine Erbkrankheit. Sie hat unserer Familie viel Leid ge-
bracht. Meine Mutter starb an den Folgen einer HAE-Attacke,
sie war erst 51 Jahre alt. Wahrscheinlich hat sie die Krankheit an
alle ihre Kinder vererbt. Wir waren zu neunt, alle meine acht
Geschwister sind bereits in ihrer Jugend gestorben. Heute weil3
ich: Sie sind wohl an den Folgen von HAE-Attacken gestorben.
Ich bin der Einzige, der Uberlebt hat.



~Man muss an
sich glauben!”

Trotz HAE lasse ich mich nicht unterkriegen. ,,Man muss an sich

glauben” heiBt meine Devise, und deshalb bin ich so aktiv wie

mégqlich.
Trotz meiner Beschwerden habe ich schon zu Jugendzeiten er-
folgreich Sport getrieben. Ich bin 1967 die 100 Meter in 10,5
Sekunden gelaufen — meine persénliche Bestzeit und seit 40
Jahren Duisburger Stadtrekord! Ich war der , Sprinterkénig”, das
gab mir Selbstvertrauen. Auch heute noch mache ich Waldldufe
und gehe schwimmen — oder lasse andere schwitzen: Ich bin
FuBball-Konditionstrainer. Zum Beispiel trainieren die Jungs von

Fortuna Dusseldorf bei mir.

Daneben reise ich gern. Kanada und Franzdsisch-Polynesien
habe ich besucht. Mit der Transsibirischen Eisenbahn bin ich
durch Russland gefahren. In meinem Gepéck habe ich aber im-
mer eine Kiihltasche dabei, mit zwei Ampullen des C1-Esterase-
Inhibitor-Konzentrats. Fir den Notfall.




,Es hilft sehr,
die Krankheit

zu verstehen.”

Ich habe nach der Diagnose von HAE auf eigene Faust Informatio-
nen tber meine Krankheit gesucht und auch gefunden, zum Bei-
spiel in Bibliotheken. Da habe ich beispielsweise gelernt, dass HAE
,autosomal dominant” vererbt wird. Autosome nennt man in der
Genetik jene Chromosomen, die nicht zu den Geschlechtschro-
mosomen gehéren. ,, Autosomal dominant” heiBen Vererbungen,

bei denen das betroffene Gen auf einem solchen Autosom liegt.

Es kommt zur Erkrankung, weil das zweite, gesunde Gen den

Defekt nicht ausgleichen kann.
Das alles klingt sehr kompliziert, sicher. Aber es hilft sehr, die
Krankheit und ihre Mechanismen zu verstehen. Ich habe viel
herausgefunden in all den Jahren, und vielleicht wei3 ich heute
mehr Gber HAE als mancher Mediziner. Fir die Zukunft wiinsche
ich mir, dass sich vor allem Arzte stérker mit diesem Thema be-
schéftigen, damit sie die seltene Krankheit so frith wie méglich

diagnostizieren kénnen.

Sie mochten mehr Giber HAE wissen? Der HAE Infodienst und
das Internet bieten lhnen zahlreiche Informationsmaoglich-
keiten:

HAE-Infodienst Links:
Postfach 15 03 22 www.hae-erkennen.de
60063 Frankfurt www.schwellungen.de

www.angioedema.de




