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Leben mit dem hereditdaren Angioddem
(HAE) — eine Patientin erzahlt

Ursula R., 46 Jahre, zwei Kinder

Zum ersten Mal trat HAE bei mir im Alter von ungeféhr einein-

halb Jahren auf. Aus heiterem Himmel schwoll meine Hand an. .der standige
Allergie-Such-

Seither gab es die Anfélle in zahlreichen Variationen: geschwol- S .
ress...

lene FiBe und Hénde, einmal eine Schwellung im Gesicht,

hauptséchlich aber Erbrechen und Bauchkrdmpfe. Es gab keine

verntinftige Erklarung. Die Diagnose — oder vielleicht besser die

Vermutung — verschiedener Arzte lautete: Seltene Form von Al-
lergie. Antihistaminika, Kalzium- oder Cortisonspritzen nutzten
zwar ganz offensichtlich Gberhaupt nicht, dennoch wurde eifrig
nach Allergenen gesucht.
Mit dem Eintritt in die Pubertét hduften sich die Schiibe, andere
Beschwerden kamen hinzu, auch solche, die zunéchst nicht mit
HAE in Verbindung gebracht werden konnten wie Schwellungen
im Huftbereich — duBerlich anfanglich nicht sichtbar —, das Bein
konnte ich nicht mehr durchstrecken (Untersuchung auf Leisten-

bruch und Sehnenzerrung ohne Befund).



Besonders gefahrlich fir die Be-
troffenen und verantwortlich fiir
30 bis 50 Prozent der Todesfalle

sind akute Erstickungsanfalle auf-
grund einer Schwellung im Kehl-
kopfbereich, die bereits durch
zahnaérztliche Eingriffe oder die
Entfernung der Mandeln, aber
auch spontan ausgelost werden
kénnen.

Die Arme schwollen bis zum Ellenbogen mit an, die Knie, zwei-
mal die Nieren (Nierenuntersuchung ohne Befund), Schwellun-
gen im Genitalbereich (wieder Untersuchung — es kénnte ja was
Anderes sein), Schwellungen im Gesicht (so dass ich mich nicht
mehr unter die Leute traute) und mit 14 oder 15 Jahren das ers-
te Larynxédem (Kehlkopfschwellung). Die ersten vier oder finf
Larynxédeme habe ich ohne Serum gqut (berstanden.

Die Schwellungen im Kehlkopf begannen immer auf einer Seite
und schritten sehr langsam voran. Bis die zweite Seite anzu-
schwellen begann, war die andere Seite schon fast abgeklun-
gen, so dass ich immer genug Luft bekam. Ich habe dann nachts
im Sitzen und gut abgesttitzt geschlafen, damit das Rachenzapf-
chen im Mund nicht im Liegen/Schlaf nach hinten rutschte und
den geringen Luftraum versperrte. Allerdings war ich dann oft
nervlich so angespannt, dass ich — wenn der H6hepunkt (ber-
schritten und das Odem deutlich am Abklingen war — manchmal

. eine Stunde lang meine Anspannung , rausgeheult” habe.
»Die Schwellungen ¢ = E ¢

im Kehlkopf
begannen immer
auf einer Seite...”




h

+Endlich erhielt
ich die
Diagnose...”

Im Jahr 1975, ich war 16 Jahre, erhielt ich endlich die Diagnose
hereditdres Angioédem”. Dies war eine Erleichterung, auch
wenn es derzeit kein Medikament gab, das wirklich Hilfe ge-
bracht hétte, aber der stdndige ,Allergie-Such-Stress” mit den
unwirksamen Antihistamin- und Corticoid-Experimenten war
vorbel.

Seit Sommer 1999 hatten sich die Attacken stark gesteigert.
Kamen sie vor der ersten Schwangerschaft circa alle 14 Tage, so
hatte ich jetzt hdchstens drei bis vier Tage Ruhe, aber oft eine
ganze Woche lang ununterbrochen Odeme, die im ganzen
Kdrper ,,herumwanderten”. Sehr oft hatte ich Bauchattacken,
die mich véllig lahm legten, so dass ich — wegen der Betreuung
meiner Kinder — oft auf Hilfe angewiesen war. Ich wurde sehr
depressiv.

»lch wurde

depressiv.”




Nicht mehr allein »..endlich eine

vernunftige
Behandlungs-

moglichkeit
gefunden...”

Im Mai 2000 fand ich endlich die HAE-Selbsthilfegruppe und mit
ihr viele neue Informationen und endlich (I) eine verninftige
Behandlungsméaglichkeit, die mir nicht nur den Alltag erleichtert,

sondern das Leben wieder lebenswert macht.




HAE ist eine heimtlickische Krankheit. Im Laufe der Jahre &n-
dert sich das Krankheitsbild, Schwellungen treten an Stellen
auf, wo sie nie zuvor aufgetreten sind, und es kommen neue
Symptome hinzu, die zundchst nicht mit HAE in Verbindung

gebracht werden.

Nicht nur in diesen Situationen ist der Kontakt mit anderen Be-
troffenen in der Selbsthilfegruppe unbeschreiblich wichtig. Bei
den Selbsthilfe-Treffen habe ich festgestellt, dass ich kein seltsa-
mes Exotenwesen bin und dass es sehr tréstlich ist, sich mit an-
deren Betroffenen austauschen zu kénnen. Neben meinen zahl-
reichen Erfahrungen mit verschiedenen Arzten war es fiir mich
auch ein besonderes Erlebnis, in der Universitatsklinik in Frank-
furt endlich eine sehr nette, aufgeschlossene und verstandnis-

volle Arztin fiir meine Behandlung gefunden zu haben.

Weitere Informationen erhalten Sie kostenlos beim: LI

HAE-Infodienst Links: ‘
Postfach 11 06 17 www.hae-erkennen.de
60041 Frankfurt www.schwellungen.de

www.angioedema.de




Sie wiinschen weiterfihrende Informationen?
Dann empfehlen wir die folgenden CSL Behring-Broschtiren:

e Das hereditdre Angioédem (HAE) —
Krankheitsbild und Diagnose

Die Therapie des hereditdren Angioédems (HAE)

Das hereditdre Angio6dem bei Frauen
und in der Schwangerschaft

Leben mit dem hereditdren Angioédem (HAE) —
ein Patient erzahlt

Leben mit dem hereditdren Angioédem (HAE) —
eine Patientin erzahlt

Informationen und Service fur Patienten
mit hereditdrem Angio6dem

Mein Kind hat HAE

HAE und Reisen? Warum nicht?

Arzneimitteleinnahme bei HAE

Leben mit HAE — zwei Patienten im Gesprach

Unser Leben mit HAE — Zwillingsschwestern erzdhlen

Hirnédeme bei HAE — Was Patienten wissen sollten

Wir bedanken uns fur die medizinische Beratung

bei Frau Dr. Emel Ayg6ren-Plrsin, Frau Dr. Inmaculada
Martinez-Saguer, Eva Rusicke und Herrn PD Dr. Wolfhart Kreuz,
Johann Wolfgang Goethe Universitét, Frankfurt am Main.
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