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Familiäre Hypercholesterinämie

Ein ganz 
normales Leben 

Was hat Sie bewogen, in Sachen 
Familiäre Hypercholesterinämie 
aktiv zu werden?
Als meine Tochter zwei Jahre alt war, 
wurde bei ihr eine schwere Form der Fa-
miliären Hypercholesterinämie (FH) dia-
gnostiziert. Das war ein großer Schock. 
Dass es in der Familie meines Mannes 
wiederholt Herz-Kreislauf-Erkrankungen 
in jungen Jahren gegeben hat, war zwar 
bekannt. Es war uns aber nicht klar, 
wie stark die erbliche Komponente für 
diese Disposition ist. Wir wussten nicht, 
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sind dann aber relativ rasch auf die Am-
bulanz im AKH aufmerksam gemacht 
worden. Dort waren wir von Anfang an 
gut aufgehoben und haben viel Unter-
stützung bekommen.
 
Warum eigentlich eine 
Selbsthilfegruppe?
Einerseits wollte ich Möglichkeiten 
schaffen, dass sich Betroffene und ihre 
Familien austauschen können. Mir war 
das jedenfalls ein großes Anliegen. Und 
wie der rasche und große Zuwachs an 
Mitgliedern gezeigt hat, geht es vielen 
Betroffenen ähnlich. Unsere 2004 
gegründete Selbsthilfegruppe war üb-
rigens die erste derartige im deutschen 
Sprachraum.

In der allgemeinen Öffentlichkeit 
ist die Familiäre Hypercholesterin- 
ämie im Gegensatz zu anderen 
Stoffwechselerkrankungen wie 
Diabetes auch heute noch kaum 
bekannt. Wie war das damals?
Es war offensichtlich, dass ein riesiger 
Nachholbedarf besteht. Kaum jemand 
kannte die Erkrankung, die ja doch ziemlich 
häufig ist. Dass man die Familiäre Hyper-
cholesterinämie weder sieht noch spürt, 
macht sie umso gefährlicher. Es kommt ja 
auch heute noch vor, dass Kinder an einem 
Herzinfarkt als Folge einer unerkannten 
und daher unbehandelten FH sterben. Es 
hat sich weiters gezeigt, dass es auch bei 
Angehörigen der Gesundheitsberufe au-
ßerhalb der spezialisierten Zentren großen 
Nachholbedarf gibt.

Was sind die zentralen Anliegen 
von FHchol?
Eines unserer wichtigsten Anliegen ist das 
Familienscreening bzw. die Förderung 
der Früherkennung. Die Behandlungs-
erfolge sind ja nachgewiesenermaßen 
umso besser, je früher die Erkrankung 
diagnostiziert wird und  Therapie sowie 
Ernährungsumstellung einsetzen. Die 
Gesundheitsbehörden in den USA haben 
im Herbst 2011 sogar ein generelles 
Screening ab elf Jahren gefordert. 

Sie gehen dabei auf mehreren 
Ebenen vor?
Im Hinblick auf die Förderung der 
Früherkennung arbeiten wir daran, das 
Bewusstsein für die Familäre Hypercho-
lesterinämie sowohl in der allgemeinen 
Öffentlichkeit als auch in der Ärzte-
schaft zu heben. Übrigens hat sich die 
Zusammenarbeit mit der Ärzteschaft in 
den vergangenen acht Jahren hervorra-
gend entwickelt.

Sie haben auch Anliegen  
an die Politik … 
Dabei geht es konkret darum, dass wir 
die Aufnahme eines Tests in die Gesun-
denuntersuchung von Kindern anstreben. 
Dadurch würde man nicht nur Leid für 
die Betroffenen verhindern, sondern 
auch Geld sparen, denn die Behand-
lung von Herzkrankheiten ist wesentlich 
teurer als ein Vorsorgetest. Eines unserer 
weiteren Ziele in diesem Kontext ist die 
Anerkennung der Familären Hyperchol-
esterinämie als eigenständige Stoffwech-
selkrankheit wie zum Beispiel Diabetes.  

Was sind die nächsten Aktivitäten 
von FHchol?
Derzeit arbeiten wir an unserer Home-
page. Sie wird im Lauf des Jahres online 
gehen und vielfältige Informations- und 
Vernetzungsmöglichkeiten bieten. Wir 
wollen auch weitere Mitglieder gewin-
nen, um unsere Anliegen mit noch mehr 
Nachdruck vertreten zu können. Und wir 
möchten auch den wissenschaftlichen 
Beirat erweitern, um speziell das Be-
wusstsein bei Angehörigen von Gesund-
heitsberufen zu stärken.

Und wie leben Kinder und Jugend-
liche mit Familiärer Hypercholes-
terinämie?
Meine Tochter zum Beispiel führt ein 
völlig normales Leben. Die sogenannte 
Diät, die eingehalten werden muss, ist 
im Grund genommen ja eine gesunde 
Ernährungsform, die jedem gut tun wür-
de – eine ausgewogene Mischkost mit 
besonderer Berücksichtigung der Qualität 
der aufgenommenen Nahrungsfette, 
also weg von tierischen Fetten und hin 
zu hochwertigen pflanzlichen Fetten. Bei 
schweren Formen sind natürlich Medi-
kamente notwendig, aber das ist eine 
geringe Belastung, wenn man bedenkt, 
dass das Risiko für Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen durch Ernährungsweise, Lebens-
stil und Medikamente auf Durchschnitts-
niveau gesenkt werden kann.

Herzlichen Dank für das Gespräch!
K. Gruber

Gabriele Hanauer-Mader ist 
Gründerin und Obfrau von 
FHchol Austria, einer Patienten-
organisation für Patienten mit 
Familiärer Hypercholesterinämie 
oder verwandten genetisch be-
dingten Stoffwechselstörungen. 
Ein Gespräch über Motive für 
dieses Engagement, Ziele und 
Pläne – und über eine erfolg-
reiche Behandlung.

„FHchol setzt sich für die För-
derung der Früherkennung ein 
und für mehr Information der 
Öffentlichkeit über die Familiäre 

 Hypercholesterinämie.“

dass jedes Kind eines FH-Erkrankten 
mit 50prozentiger Wahrscheinlichkeit 
ebenfalls von Familiärer Hypercholes-
terinämie betroffen ist – und dass diese 
Fettstoffwechselstörung mit einem 
großen Risiko für frühe Herz-Kreislauf-
erkrankungen verbunden ist.

Das war von acht Jahren, wie haben 
sich die Dinge dann entwickelt?
Als ich mit der Diagnose bei meinem 
Kind konfrontiert wurde, wusste ich 
zuerst nicht, wohin und was tun. Wir 
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