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FHchol Austria – Patientenorganisation für Patienten mit Familiärer Hypercholesterinämie oder verwandten genetisch bedingten Stoffwechselstörungen
Leben mit familiärer Hypercholesterinämie
Herausforderungen, Sorgen und Hoffnungen
Eine mysteriöse Erkrankung mit sperrigem Namen
Meine erste „Begegnung“ mit der unaussprechlichen Familiären Hypercholesterinämie war bereits eine tragische. Im Freundeskreis hatte ein junger Mann 1997 mit nur 33 Jahren einen Herzinfarkt erlitten. Der junge Mann war gertenschlank, durchtrainiert, Nichtraucher und ernährte sich gesund. Wie konnte so etwas passieren? Wo doch Herzinfarkt im Allgemeinen mit ungesunder Lebensweise, Stress, Übergewicht und Rauchen assoziiert wird. Auf die Frage, wie denn ein Herzinfarkt in seinem jugendlichen Alter möglich sei, antwortete er: „Ich habe Familiäre Hypercholesterinämie.“ Mit dem jungen Mann von damals bin ich seit 15 Jahren verheiratet.
Was aber war damals, vor rund 20 Jahren, geschehen? In Klaus Hanauers Familie waren hohe Cholesterinwerte zwar bekannt und auch einige der nächsten Verwandten jung an Herzinfarkt gestorben, jedoch der Konnex zwischen vererbtem hohem Cholesterin und früh einsetzender Atherosklerose blieb weitgehend unbeachtet. Auch Klaus‘ Mutter hatte sich im Alter von nur 40 Jahren einer (ersten) Bypass-Operation unterziehen müssen. Bei Klaus und seinem Bruder wurden bei der Stellung im Alter von 19 Jahren zwar extrem hohe Cholesterinwerte festgestellt, jedoch fand sich kein Spezialist, der dieser Erkrankung den nötigen Stellenwert beimaß. Medikamente der ersten Generation wurden zwar „on and off“ verschrieben, aber nicht mit nötigem Nachdruck. Kein Internist hatte Klaus je darüber aufgeklärt, dass er ein Leben lang Medikamente würde nehmen müssen. Jung und dynamisch wie er war, dachte Klaus, er würde mit strikter Diät und Sport allein seine hohen Cholesterinwerte senken können. Die Medikamenteneinnahme stoppte er komplett. Eine fatale Entscheidung, denn wenige Monate später hatte er einen Herzinfarkt – und niemand bemerkte ihn! Mit dem Verdacht auf „Rippenfellentzündung“ und einem Schmerzmittel wurde er von der Krankenhausambulanz, die er mit großen Schmerzen im Brustbereich aufgesucht hatte, wieder nach Hause geschickt. Auch Ärztinnen und Ärzten schien es nicht möglich, dass ein 33-Jähriger einen Herzinfarkt haben könnte. Letzterer wurde erst beim zweiten Anlauf – diesmal hatte er in der Nacht die Rettung gerufen – erkannt.
Diese Geschichte ist so symptomatisch für viele Patienten und Patientinnen, die ich im Laufe der letzten elf Jahre kennengelernt habe. Und sie ist noch nicht zu Ende. Denn erst als ich vor 15 Jahren mit meiner einzigen Tochter schwanger war, dachte ich wieder an Familiäre Hypercholesterinämie. Mein Mann war in der Zwischenzeit medikamentös gut eingestellt. Und von der Familie meines Mannes hieß es, die Krankheit übertrage sich nur von der Mutter. Es gab damals keinerlei Information seitens behandelnder Ärztinnen und Ärzte, dass dem nicht so sein könnte. Da ich keine hohen Cholesterinwerte hatte, nahm ich an, mein Kind sei sicher. Unsere Tochter kam 2000 zur Welt und entwickelte sich zu einem scheinbar kerngesunden, quietschvergnügten Kleinkind. Aber als sie zwei Jahre alt war, meldete sich plötzlich mein mütterliches Bauchgefühl: Da war doch noch etwas, eine unaussprechliche Krankheit... Ich wollte auf Nummer sicher gehen und meine Tochter testen lassen. Unser Kinderarzt nahm daher eine Blutuntersuchung vor – mit für uns Eltern niederschmetterndem Ergebnis: Unsere Tochter hatte einen Gesamtcholesterinwert von nahezu 600 mg/dl, ihr LDL-Wert lag bei 450 mg/dl. Das übertraf die schlimmsten Erwartungen – wir waren am Boden zerstört. Unser sehr engagierter Kinderarzt gab zu, dass er uns nicht würde weiterhelfen können, überwies uns aber sofort in die Kinderstoffwechselambulanz im AKH, damals geleitet von Univ.-Prof. Dr. Kurt Widhalm. Im AKH wurde die Untersuchung wiederholt und die hohen Werte bestätigt. Prof. Widhalm empfahl uns eine Ernährungsmodifikation. Von nun an sollte unsere Tochter etwa alle drei Monate zur Blutuntersuchung. Es folgte eine genetische Untersuchung, welche die schwere Form der heterozygoten Familiären Hypercholesterinämie und die Mutation am LDL-Rezeptor bestätigte. Im Alter von vier Jahren sollte meine Tochter schließlich auch mit Medikamenten behandelt werden, da ihre Werte auch mit strikter Diät nicht adäquat gesenkt werden konnten. Ich wehrte mich anfangs dagegen, dachte nur an die etwaigen Nebenwirkungen. Und überhaupt: Meine Vierjährige sah nicht aus, als ob ihr etwas fehlen würde. Denn Familiäre Hypercholesterinämie spürt und sieht man nicht – bis es zu spät ist.
Was ich mir damals am sehnlichsten wünschte: den Austausch mit anderen Eltern von betroffenen Kindern. Ich suchte im Internet nach Selbsthilfegruppen im deutschsprachigen und amerikanischen Raum. Nur: es gab zu diesem Zeitpunkt keine! Also beschloss ich kurzerhand, selbst aktiv zu werden. Mit Unterstützung von Prof. Widhalm gründete ich 2004 die erste Selbsthilfegruppe für Familiäre Hypercholesterinämie im deutschsprachigen Raum. Und siehe da: Kaum waren meine Daten im Netz, meldeten sich immer mehr besorgte Eltern aus Österreich und Deutschland, die ein ähnliches Schicksal mit mir teilten. Ich war nicht mehr allein. Und das war gut so. Aber wie ging es weiter?
Aus der losen Selbsthilfegruppe entsteht 2011 die Patientenorganisation mit Vereinsstatus:

FHchol Austria – eine Patientenorganisation für Betroffene von Familiärer Hypercholesterinämie 

Gleich vorweg: Ich habe letztlich zugestimmt, meine Tochter bereits in jungen Jahren medikamentös behandeln zu lassen. Ohne die Unterstützung anderer Eltern in der Selbsthilfegruppe und die vorbildhafte Beratung durch Prof. Widhalm hätte ich das vielleicht nicht getan. Meine Tochter ist heute 14 Jahre alt und ihr LDL-Cholesterin-Wert liegt bei unter 130. Dank der Therapie hat sich bei Ultraschalluntersuchungen der Intima-Media-Dicke gezeigt, dass Verdickungen sogar zurückgegangen sind. Ihre Arterien sind frei – und ich gehe davon aus, dass dies so bleiben wird. Sie lebt ein völlig beschwerde- und nebenwirkungsfreies Teenager-Leben und wird hoffentlich nie das Schicksal ihres Vaters und seiner Verwandten – Herzinfarkt oder sogar Tod in jungen Jahren – teilen müssen. In der Selbsthilfegruppe, die über Österreichs Grenzen auch in Deutschland aktiv war, zeichnete sich bald ab, dass wir mehr brauchen würden als eine lose Verbindung. 2011 konstituierten sich daher in Österreich FHchol Austria und in Deutschland CholCo e.V. als gemeinnützige Vereine. 
FHchol Austria – damit Herzinfarkt & Co verhindert werden!
FHchol Austria ist ein gemeinnütziger, unabhängiger Verein, der sich zum Ziel gesetzt hat, über Familiäre Hypercholesterinämie – also vererbte erhöhte Cholesterinwerte – aufzuklären. Wir wollen nicht nur Betroffene, sondern auch die breite Öffentlichkeit und nicht zuletzt das Gesundheitswesen, die Politik und weitere Stakeholders informieren und das Bewusstsein für diese häufige, jedoch einfach zu behandelnde Erkrankung schärfen. Denn Familiäre Hypercholesterinämie kann zu Atherosklerose in jungen Jahren und in der Folge zu Herz-Kreislauferkrankungen führen, die mitunter schon im Kindesalter auftreten können.
Unser Slogan „Über Familiäre Hypercholesterinämie Bescheid zu wissen, kann Leben retten“ sagt in aller Kürze, worum es uns geht: um die Prävention von Herz-Kreislauferkrankungen – immerhin Todesursache Nummer 1 weltweit – der noch viel zu wenig Beachtung geschenkt wird.
FHchol Austria arbeitet über die nationalen Grenzen hinaus an der Bekanntmachung und Anerkennung der Familiären Hypercholesterinämie als eigenständige und ernstzunehmende Erkrankung. So ist FHchol Austria auch Vorstands- und Gründungsmitglied der deutschen Patientenorganisation CholCo e.V. und als Gründungsmitglied im Ausschuss des kürzlich entstandenen „European FH Patients Network“ vertreten wie auch Teil des „Global FH Network“.
FHchol Austria – warum?

· FHchol Austria will Betroffene von Familiärer Hypercholesterinämie und ihre Familien sowie medizinisches Fachpersonal zusammenbringen und den Austausch von Informationen und Erfahrungen verbessern.

· FHchol Austria will sowohl im Sinne von PatientInnen als auch von ÄrztInen und Pflegepersonal Gespräche in Gang bringen und die Kommunikation verbessern.

· FHchol Austria will durch leicht verständliche Informationen – über Broschüren, die eigene Website, Newsletters, Filme, PatientInnen-Stammtische sowie von ExpertInnen moderierte PatientInnentreffen, Vorträge, Workshops etc. – die Situation von Betroffenen verbessern.

· FHchol Austria will mit gezielter Öffentlichkeitsarbeit das Krankheitsbild bekanntmachen.

· FHchol Austria arbeitet mit ÄrztInnen, medizinischem Personal, Organisationen des Sozial- und Gesundheitswesens zusammen, um eine optimale Versorgung und Prävention durch frühestmögliche Diagnostik sicherzustellen.

· FHchol Austria versteht sich als Interessensvertretung gegenüber Kostenträgern, medizinischen Leistungs- und EntscheidungsträgerInnen.
· FHchol Austria kooperiert eng mit dem wissenschaftlichen Beirat und ist international optimal vernetzt.
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