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IN Was war IThr erster Gedanke
nach der Diagnose?
Das waren gemischte Gefith-
le. Zum einen war ich erleich-
text, weil ich endlich wusste,
was ich habe und man endlich
etwas dagegen tun konnte. Auf
der anderen Seite war es eine
gewisse Erniichterung, weil ich
plétzlich wusste, dass ich etwas
habe, was nicht mehr weggeht
IN Und dann?
Ich fiihlte mich gleich gut
aufgehoben von den Arzten und
habe auch alles gut erklért
bekommen.

Ich o 3
rde geschul, vis [Ch will auf

ich mir die M
‘mente selber verab-
reichen kann, Um die
Krankheit so richtig
akzeptieren zu
konnen, habe ich
aber ein paar Jahre
gebraucht.

IN Was fiir Medikamente sind
das und in welcher Haufigkeit
missen Sie die nehmen?

Ich verabreiche mir das Subs-
trat, das meinem Korper fehlt
und nehme das immer im
Akutfall. Das ist in der Regel
einmal in der Woche. Das Subst-
sat nennt sich C1-Esterase-
Inhibitor. Normalerweise sind
die Gefifie ja relativ dicht. Ich
bekomme eine Beule, emp-
findungstechnisch ist das gut,
aber mir fehlt das Stoppsignal,
dass die Beulenbildung wie-
der aufhort. Das kann mir nicht
nur passieren, wenn ich mich
stofe, wie bei jedem norma-

len Menschen, sondern auch,
wenn ich beispielsweise viel
Stress habe. Es reichen also
schon psychische Faktoren.

IN Befanden Sie sich schon
einmal in einer lehensbedroh-
lichen Situation?

den
len und das ging auf den Hals
iiber. Ich bin mir gar nicht
sicher, was die mir da gaben, ob
es geholfen hat, oder ich einfach
esiges Gliick hatte, weil
der Miickenstich doch recht
weit vom Hals entfernt war.
IN Wie sieht Ihr Alltag aus?
Mittlerweile kenne ich meinen
Kdrper relativ gut, weshalb es
meinen Alltag zum Gliick gar
nicht mehr so sehr beeinflusst.
Habe ich eine Attacke, nehme
ich meine Medikament und
Kann in der Regel mit dem, was
ich gerade gemacht habe,
weitermachen. Ich kann jetzt
nicht joggen gehen oder
anderen Sport treiben, aber ich
kann beispielsweise ganz
normal zur Univer-
sitét gehen, Ich
studiere ja Medizin.
Urspriinglich wollte
ich Meeresbiologin
werden, aber meine

h a b en“ Arztin riet mir

davon ab, weil der

Druck auf der
Lunge beim Tauchen zu
gefihrlich ist.

N Wiinschen Sie sich Kinder?
Die Chance steht 50/50, dass
ich die Krankheit weiter ver-
erbe. Und es gibt bei Schwan-
gerschaften ganz unterschied-
liche Erfahrungen. Es gibt Frau-
en mit mehr, weniger oder gar
Keinen Attacken. Der Hormon-
haushalt wird auch als Ausls-
ser gesehen. Aber man kann
es nicht vorher festmachen, zu
welcher Gruppe man gehrt.

Ich lasse mich davon nicht ver-
éngstigen, mochte auf jeden

Fall spter eine Familie haben.
IN Kennen Sie andere Betroj-
fene? Bei einem HAE-Treffen
lernte ich eine Frau kennen, die
sich aus Angst mit 22 sterilisie-
ren lieB. Sie hatte nicht Angst,
dass ihr Kind es bekommt, son-
dern vor

DAS IST HAE
In Deutschland leiden

im spiiten 19. Jahrhundert
2um ersten Mal beschrie-
ben. Damals dachte der
britische Chirurg John
Laws Milton allerdings,
dass es sich um eine aller-
gische Reaktion handelt,
Damit wird HAE auch hey-
te noch oft verwechselt,
In Wahrheit ist es eine.
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Meine Hals
sind bedrohlich angeschwollen.

Das war noch vor der Diagnose,
wahrend eines Spanien-Urlaubs.
Mein ganzes Gesicht war wegen

se z-
dem konnte ich nicht begreifen,
wie sie der Krankheit so viel
Macht iber sich geben konnte.
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