Lucia (45) hat ihre wichtigen Spritzen immer dabei

Die Hausfrau aus
Aldenhoven
(NRW) leidet an
einer unheilbaren
Erbkrankheit.
Jahrelang bekam
sie die falsche
Therapie. Jetzt
kampft sie
auch fiir andere
Patienten ...

ucia Schauf (49)
packt eine Reisetasche
— Pyjama, Striimpfe,
Blusen. Sie mochte tibers
Wochenende eine Freundin
besuchen. Ganz oben drauf
kommt eine blaue Plastik-
Box. ,,Das ist mein Not-
fall-Packchen — mit Sprit-
zen und Ampullen.© Darin
ist das Serum, das sie zum
Uberleben braucht. Lucia
hat eine unheilbare Erb-
krankheit. Sie heiflt HAE
— Hereditiares Angioodem.
Den Patienten fehlt das
Enzym C1 (Eiweif3) im Blut,
oder sie haben zu wenig
davon. Dadurch schwellen
die Schleimhdute der inne-
ren Organe, z.B. Magen,
Darm, Nieren an. Aber es
kann auch das Gehirn,
die Lunge oder der Kehl-
kopf sein. Wenn sich die
Patienten dann nicht sofort
ihr Medikament spritzen,
miissen sie ersticken!
Lucia weil} lange nicht,
wie krank sie wirklich ist.
,»Als Kind hatte ich hiufig
Bauchschmerzen.” Weder
Kriutertee noch Warmfla-
sche helfen. Als die Schmer-
zen einmal gar nicht nach-

lassen, kommt sie mit
Verdacht auf Blinddarm-
entziindung ins Kranken-
haus. Not-Operation! Heute
weil Lucia: ,,Der Eingriff
war vollig tiberfliissig, der
Blinddarm gesund. Ich
hatte damals meine erste
schlimme HAE-Attacke.*

Mit 16 Jahren nimmt
Lucia die Pille — und rea-
giert wieder mit einem

heftigen Anfall. Ihr Ge-
sicht schwillt stark an.
,,2Auch meine Hinde und
Fiile wurden doppelt so
dick.” Der Hausarzt be-
firchtet eine Allergie,
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spritzt Kalzium und Korti-
son. War die Pille Ausloser
der Attacke? ,,Ja*, sagt Lu-
cia, ,,die Forschung hat be-
stétigt, dass zu viel Ostro-
gene HAE-Anfille fordern.*

Als ihre Mutter das ver-
quollene Gesicht ihrer Toch-
ter sieht, ist sie bestiirzt:
,.-Du siehst ja aus wie dein
Vater!* Lucia: ,,Er hatte auch
ofter solche Anfille. Wir
ahnten ja nicht, dass er die
Erbkrankheit in sich tragt.«
1981 stirbt ihr Vater einen
qualvollen Erstickungstod.

Bei Lucia verstirken sich
die Auswirkungen. Jede
Stress-Situation 16st einen
neuen Anfall aus. ,]Ich
konnte meine Ausbildung
als Krankenschwester nur
mit groBter Anstrengung
abschlieBen, weil ich so oft
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ausfiel.” Erst 1983 wird das
Drama klar: Lucias Bruder
kommt mit einer akuten Ge-
sichts-Schwellung ins Kran-
kenhaus Aachen. Routine-
miBig fragen sie die Mutter
nach Auffalligkeiten in der
Familie. Sie erzihlt vom Tod
ihres Mannes, dass auch
seine Mutter vor Jahren an
denselben Symptomen starb
und auch Lucia Attacken
hat. Die anschlieende Blut-
untersuchung ergibt: Die
Geschwister haben HAE!
Lucia muss Androgene
(méannliche Sexualhormone)
schlucken, kann so die An-
fille stoppen. Aber: ,Die
Medikamente hatten schlim-
me Nebenwirkungen.* Inner-
halb weniger Monate nimmt
sie 35 Kilo zu, hat zu hohen
Blutdruck. Was ihr Trost gibt:

[’ Ihr Freund Giinter (heute

45) hélt zu ihr, die beiden
heiraten Ende 1984. Kurz
darauf merkt Lucia, dass sie
schwanger ist. ,,Wir haben
uns gefreut, gehofft, dass
dem Kind nichts fehlt.« Tests
nach der Geburt von Tochter
Andrea zeigen: Das Mad-
chen ist gesund! Und auch
Sohn Stefan (11) geht es gut.
Aber die Attacken bei Lu-
cia kommen immer 6fter. Sie
braucht jetzt taglich 100 Mil-
ligramm des Hormons.
»Trotzdem ging es mir sehr
schlecht, oft schaffte ich
nicht mal den Haushalt.“
Und: Auch die Nebenwir-
kungen werden schlimmer:
Sie hat Depressionen, Haar-
ausfall, Diabetes. Was Lucia
nicht versteht: ,,Es gab ein
viel vertraglicheres Medi-
kament, ein C1-Konzentrat,
gewonnen aus Blutplasma.
Aber die Arzte wollten es
nicht spritzen, weil es angeb-
lich zu unsicher war, z.B.
Aids iibertragen konnte.“
Erst eine Arztin in Aachen
hilft ihr, erklért: ,,Das Medi-
kament ist virusgesichert,
es wird im Labor zehn Stun-
den bei 60 Grad erhitzt.*

Seit 1997 spritzt sich Lucia
das Mittel. Und weil es ihr
damit so gut geht, griindet
sie eine Selbsthilfegruppe
(HAE Vereinigung e.V,
Tel.: 024 64/90 87 87, www.
schwellungen. de). Sie berét
Patienten, nennt Kliniken,
die mit C1 arbeiten. ,,Frauen
fragen mich z.B., ob sie ein
Baby bekommen diirfen.
Dann erzéhle ich ihnen von
meinen beiden gesunden
Kindern.“  Anke Gappel



