Gudrun Kruse (47) hat dank einer EiweiBspritze ihre gefahrlichen

Die Krankheit brachte mi

Jahrzehnte machte ein
ungewohnliches Leiden
Gudrun Kruse das Leben
zur Qual: Arme, Gesicht
und sogar der Hals
schwollen ihr an. Der lange
nicht erkannte Grund: lhr
fehlt ein EiweiBmolekil

rst mit 38 Jahren hat memn

Leben begonnen®, sagt Gu-

drun Kruse heute, Der Grund:
Sie leidet am hereditiren Angio-
ddem (HAE). Bei der angebore-
nen Krankheit fehlt Betroffenen
das Eiweilmaolekil Cl-Inhibitor-
Antigen, Es verhinderl normaler-
weise, dass Wasser aus den
Blutgefilen i das benachbarte
Ciewebe pelangt. | Schon als Kind
hatte ich oft Bauchkrimpte und
[rchfall, erinnert sich 47-Jih-
fze, Mit neun Jahren wurde ihr
der Blinddarm emfernt, weil die
Arete dort eine Reizung vermuie-
len, . Wihrend meimmer Schulzeit
schwollen mir unvermittelt Arme
wider Gesicht vor Klassenarbeiten
an*, erzdblt Anja Kruse aus
Rastede ben Bremen.

Auch Psychotherapie
hatte keinen Erfolg

Als Schwellungen im Hals sie
zu ersticken drehten, glaubten die
Arzte an eine Allergie und sprit-
zen Kortison, Erfolglos. Jeh hatte
Todesangst, ich lag in der Klinik
und dachte, ich miisse sterben®,
sogl die zweilache Mutter, Inimer
wieder konsultierle sie Arzte, lieB
Blutuntersuchungen machen — oh-
ne Ergebnis. Die Mediziner wuss-

ten micht mehr weler und hielien
schliefilich die Schwellungen fir
psychosomatisch bedingl. Zwei
Jahre Psychotherapie aber verbes-
serten nichis, leh resigmerte mit
der Zeit. Damals arbeitete ich als
Erzicherin, doch das fiel mir im-
mer schwerer”, berichtet Grudrun
Kruse. ..Sobald ich gestresst war,
reagierte mein Karper mit diesen
furehibaren Schwellungen. leh

Selbsthilfegruppe Hier erhalten
Betroffene Unterstiitzung und Rat

B ]

Gudrun Kruse

aahm dann Urlaub, weil es mir
unangenehm war, 6fter krank zu
Feiern.* Im Februar 2000 musste
sie den geliehten Beruf auloehen.
Sleh wurde regelrecht depressiv.
wanchmal wollte ich sterben.”
Kurz danach kam die Wende.
Anja Kruse las einen Zeilungsbe-
richt diber HAE. Die beschrie-
benen Symptome der eigenartigen
Krankheit passten alle. Hier

erfubn wdrun auch von der
Selbsthilfegruppe Hereditires An-
gioidem-Vereinigung, Gleich am
niichsten Tag rief sie dort an. Man
riet ihr zu einer diagnostischen
Untersuchung im Uniklinikum

Frankfurt, einem der wenigen auf

HAE spezialisierten Zentren,
Endlich gab es eine
Diagnose und Hilfe

Ein Bluttest bewies, dass Gu-
cdrun Kruse an HAFE erkrankt ist,
denn ihr fehlt das Cl-Inhibitor-
Antigen. Endlich hatte die Krank-
heit einen Mamen. Seitdem flihle
ich mich nicht mehr wie eine
Simulantin, sondern wie ¢in nor-
maler Mensch mit einer Erblkrank-
heit™, sagt sie erleichtert,

LPatienten sind meist vor dem
20. Lebensjahr betroffen und rea-
gieren aul Stress oder Nahrungs-
muitte] mit Schwellungen®, weill
Dr. Inmaculada Martinez-Saguer.
e Therapie ist einfach, Gudrun
Kruse lernte unter Anleitung, sich

das fehlende Antigen bei Bedarl

in die Vene zu spritzen. | Dadurch
Bin ich unabhingig und kann mir
i Notfall selbst helfen, wenn
sich eine Schwellung ankiindigt”,
erklin sie.

Jetzt konnte Gudryn Kruse noch
eimmal richtig durchstarten: Seit
Juli 2000 betreibt sie einen eige-
nen Kiosk, Auch die Furcht zu
verreisen ist pewichen. L Frilhe
bin ich hivchstens sehn Kilomeler
von #u Hause weggefahren — aus
Angst vor dem nichsten Anfall.
Yor zwei Monaten bin ich sopar
nach Wien geflozen - diese neuve
Fretheit ist wunderbar®, strahlt sie
alicklich. 5. Giinther

Familie Kruse
ist von der
standigen
Angst befreit

:
|



Schwellungen im Griff

ch fast um”

Angioddem (HEA)?

Prozeat ihrer Kinder.

mit Erbrechen und Durchfalien.

Dr. Inmaculada Martinez-Saguer,
Universitatsklinikum Frankfurt

mach mal Pause: Was versteht man unter hereditirem

Dr. Martinez-hguer:-ij}as hereditare Angiotdem (HAE) ist eine saltene
angeborene Erkrankung. Betraffenen vererben diese Krankheit an 50

mach mal Pause: Wo treten die Schwellungen auf?

Dr. Martinez-Saguer: Die Schwellungen kinnen im Gesicht, an den
Armen und Beinen, aber auch im Kehlkopt, im Halsbereich oderin den
schleimhauten der inneren Organen, vor allem im Magen-Darm-
Bereich, auftreten, Kehlkopfschwellungen kdnnen lebensgefahrlich
werden, wenn Betroffene zu ersticken drohen. Bei den Magen-Darm:
Schwellungen kommt es zu sehr schmerzhaften kolikartigen Attacken

mach mal Pause: Wo finden Patienten Hilfe?

Dr. Martinez-Saguer: In Deutschland verfigen die Unikliniken Frank-
furt und Mainz tiber sehr viel Erfahrung mit dem Krankheitsbild HAE.
Fatienten sollten von Experten in enger Zusammenarbeit mit den Haus-
arzten betreut werden. AuBerdem sollten sich Patienten mit der Selbst-
hilfegruppe in Verbindung setzen. Kontakt: www.schwellungen.de oder

Telefon: 02464/90 87 87.

mach mal Pause: Wie stellt man HAE im Blut fest?
Dr. Martinez-Saguer: Der Spiegel des Proteins C1-Inhibitor liegt bei
gesunden Menschen bei 70 bis 120, bei Erkrankten unter 50 Prozent

des Normalwertes,

mach mal Pause: Worauf sollten Eetroffene bei Reisen

besonders achten?

Dr. Martinez-Saguer: Die Patienten sollten immer ihren Notfallaus-
| weis dabei haben und fiir den Notfall ausreichend Cl-Inhibitor-Kon-

zentrat mitnehmen. Zudem sollten sie sich vorab tiber Arzte und Kran-
kenhduser am Urdaubsort informieren, die die intravendse Gabe des
C1-Inhibitor-Konzentrates falls erforderlich durchfiibren wiirden.

Hereditdres Angioodem (HAE)

In Deutschiand haben rund 900
Menschen die offizielle Diagnose
HAE, Experten gehen allerdings
von insgesamt 3000 Betroffenen
aus. Oft werden die Odeme fir
eine Allergie, Folgen einer Verlet-
zung oder eines insektenstichs
gehalten. Ausliser kinnen Stress,
Mahrungsmittel oder Hormaonver-
anderungen, beispielsweise durch
Sehwangerschaft oderVerhil-
tungsmittel, sein. Sehr haufig
treten lebensbedrohende Odeme

Fotos: Thorsten RitZmann

durch Verletzungen nach zahn-
arztlichen Eingritfen auf. Friher
wurden Betrotfene mit mann-
lichen Sexualhormonen (Andro-
genen) behandelt, die allerdings
sehr starke MNebenwirkungen wie
Vermannlichung und Unfrucht-
barkeit bei Frauen haben. Die
aktuelle Therapie besteht aus der
Verabreichung von aus dem Blut-
plasma gesunder Menschen ge-
wonnenem C1-INH, wenn ging
Schwellung auftritt,



