Das Fehlen eines Proteins
|6st bei Janka Miiller
immer wieder massive
Schwellungen aus. Die sind
nicht nur unschén, sondern
auch lebensgefahrlich

anka Miillers Oma miitter-

licherseits starb schon in

jungen Jahren. ,.Sie erstickte
an einer Kehlkopfschwellung®,
weif} die Enkelin. ,,Weil sie vorher
oft dicke Hinde gehabt hatte,
glaubte man an eine Allergie. Tat-
sidchlich muss es jedoch dieselbe
Krankheit gewesen sein wie bei
meiner Mutter, meinem Zwil-
lingsbruder, meinen drei Kindern
und mir selbst.”

Die ersten Anfalle
kamen in der Jugend
Die Familie der 38-jdhrigen
Erzieherin aus Leverkusen (NRW)
leidet am sogenannten hereditiren
Angioddem (HAE). Bei dieser
seltenen Erbkrankheit fehlt den
Betroffenen ein  bestimmter
Bluteiweif3korper. Dadurch wer-
den die GefiBe zeitweise durch-

Leichte Kost Fettiges konnte
Magenbeschwerden auslasen

Stoppt die Syrnptnme Sie spritzt
ein Praparat aus Spenderblut

Nur durch eine Spritze kann Janka Muller (38) ein normales Leben fiihren

'*.s-:Hat die
Krankheit
im Griff:
Janka Miiller

ldssig und es kommt zu Schwel-
lungen an der Haut oder an inneren
Organen. Als Janka Miiller mit 16
erstmals die Antibabypille ein-
nahm, verdickten sich plétzlich
ihre Héinde und FiiBe. ,.Ein paar
Tage spiter schwoll auch mein
Gesicht unférmig an®, erinnert
sie sich. ,,Da es scheinbar einen
Zusammenhang mit der Pille
gab, setzte ich sie ab”
Tatséichlich blieben weitere
sichtbare Schwellungen zu-
néichst aus. Doch schon Jahre
zuvor waren bei Janka und
ihrem Bruder verdiichtige
Symptome aufgetreten. ,,Wir
hatten d&fter kolikartige

ndEmE Schme
rzha
_’aﬂfy. En!stel'l'end i

Bauchkrampfe, die man nie wirk-
lich zuordnen konnte™, erzihlt sie.
..Heute weil3 ich, dass die Schmer-
zen von Schwellungen der Darm-
wand kamen.*

Auch ihre drei Kinder
sind betroffen

Weil ihr Bruder am stdrksten
von Beschwerden geplagt wurde,
lieB er sich mit 18 in einer Klinik
durchchecken. Eine Blutunter-
suchung brachte die Gewissheit:
HAE. Zwei Jahre spéter lieB sich
auch Janka testen — mit demselben
Ergebnis. Sie hatte die Veranla-
gung von ihrer Mutter geerbt und
gab sie an ihre eigenen Kinder Ja-
nik (15), Nikla (10) und Finja (8)
weiter. Bei allen dreien zeigte sich
das typische Krankheitsbild be-
reits in den ersten Lebensjahren.

LWir miissen 1mmer mit
Schwellungen rechnen“, sagt
Janka Miiller, ,,Am ehesten kom-
men sie bei Stress, Krankheit oder
anderen Situationen, in denen das
Immunsystem geschwicht ist.”

Sie bietet der
Krankheit die Stirn

Zum Gliick ist die Familie den
Attacken nicht hilflos ausgeliefert.
Die Frankfurter HAE-Expertin
Dr. Inmaculada Martinez-Saguer
erklirt: ,.Wird der fehlende
EiweiBkérper bei akuten Schwel-
lungen in die Vene gespritzt, klin-
gen sie meist innerhalb weniger
Stunden ab. Haben die Betrof-
fenen gelernt, sich die Spritzen
selbst zu geben, konnen sie ein
fast normales, unabhiingiges
Leben fithren.” Das sieht auch
Janka Miiller so, die sich noch nie

Beweglich Ohne Schwellungen
kann sie ihren Hobbies nachgehen

b Dr.Inmaculada Martinez-Saguer,
Goethe-Universitat Frankfurt;
Arztliche Beraterin der HAE-Vereinigung e.V.

Tuckische Schwellungen

mach mal Pause: Worum handelt es sich beim hereditdren

Angioddem (HAE)?

Dr. Martinez-Saguer: Das HAE ist eine Erbkrankheit, bei der den Be-
troffenen ein bestimmter BluteiweiBkorper fehlt. Dadurch werden die
GefaBe zeitweise durchlassig und es kommt zu Schwellungen an der
Haut oder an inneren Organen. Schwellungen im Magen-Darm-Bereich
konnen starke Koliken mit Erbrechen und Durchfall auslosen; Schwel-
lungen am Kehlkopf konnen sogar zum Erstickungstod fiihren. Grund-
satzlich kann jede Korperregion betroffen sein.

mach mal Pause: Wie wird HAE diagnostiziert?

Dr. Martinez-Saguer: Der Arzt kann durch eine spezielle Blutunter-
suchung berpriifen, ob der relevante BluteiweiBkdrper in ausrei-
chender Menge vorhanden ist, bzw. ob er ausreichend funktioniert.

mach mal Pause: Wer ist hauptséchlich betroffen?

Dr. Martinez-Saguer: Jeder, der die Erbanlage tragt. Oft haufen sich
die Schwellungsattacken bis zum Erwachsenenalter. Ein Drittel der
Patienten erlebt mindestens eine Attacke pro Monat. In Extremfallen
treten ein bis zwei Attacken pro Woche auf.

mach mal Pause: Was kann geschehen, wenn HAE falsch
oder gar nicht behandelt wird?

Dr. Martinez-Saguer: Es kommt zu hdufigen Fehlzeiten in Schule
und Beruf und damit zu sozialen Problemen. Weil die Symptome keine
konkrete Ursache haben, wird die Erkrankung schnell als psychosoma-
tisch oder die Betroffenen als Hypochonder abgestempelt.

merkwiirdig angestarrt fiihlte.
.Erstens gehe ich mit Gesichts-
schwellungen nicht aus dem Haus,
und zweitens weill in unserem
Umfeld ohnehin jeder Bescheid”,
betont sie. ,.Die Krankheit ist
unangenehm, aber es gibt Schlim-
meres. Wir jedenfalls lassen uns
davon nicht unterkriegen.”
Claudia Krause

Zusammenhalt Janka ist seit
18 Jahren mit Ralf verheiratet

Hereditidres
Angioddem

in Deutschland gibt es mindes-
tens 1600 Menschen mit here-
ditarem Angioodem (HAE). Bei
den meisten Patienten tritt es
erstmals vor dem 20. Lebens-
jahr auf. Oft wird die Krankheit
mit einer Allergie oder Nah-
rungsmittelunvertraglichkeit
verwechselt. Eine unerkannte
HAE kann unter Umsténden
lebensbedrahlich sein, weil
eine antiallergische Therapie
mit Antihistaminika und Korti-
son hier nicht wirkt. Kosten-
loses Infomaterial gibt es unter
www.schwellungen.de und
beim HAE-Infodienst, Postfach
110617, 60041 Frankiurt,
Stichwort: , mach mal Pause”.




