Zum ersten Mal darf Luca ohne «Stiitzradli»
fahren. Zum ersten Mal muss Mutter Denise,
37, keine so grosse Angst mehr haben. Angst
vor einem Sturz ihres Zweitiltesten. Angst
vor einer Schiirfung, einer Prellung oder
einer offenen Wunde.

Wenn Luca sich verletzte, war die Blu-
tung ohne Medikamente kaum zu stoppen.
Wenn Luca mit Knie oder Ellbogen an den
Tiirrahmen stiess, schwoll das Gelenk ohne

Die grosse Angst ist jetzt vorbei

Blutende Wunden, geschwollene Gelenke, blaue Flecken am ganzen Korper.
Weinend vor Schmerz lag Luca nachtelang in den Armen seiner Mutter.
Doch jetzt kann der 7-jahrige Bub endlich spielen wie andere Kinder auch.

Dank der neuen Therapie hat sich Marios Alltag verandert. Auch wenn er weiterhin vorsichtig sein muss,
kann er nun herumspringen wie andere Kinder auch —, trotz seiner schweren Hamophilie.

Medikamente massiv an. Dem 7-jdhrigen
Bub fehlt der Gerinnungsfaktor 8. Einer
jener Faktoren, die bei gesunden Menschen
Blutungen stoppen —auf der Haut, aber auch
innerhalb des Kérpers. Himophilie nennt
sich die Krankheit. Sie ist genetisch bedingt.
Luca leidet an ihrer schwersten Form.
«Nach den Impfungen zwei Monate nach
der Geburt haben wir es gemerkt. Beim Wi-
ckeln sah ich, dass Luca tiberall kleine blaue

Flecken hatte», sagt die Mutter. Etwas sei ihr
allerdings schon vorher aufgefallen. «Ich fand
es komisch, als sich eines Tages seine Ohr-
muschel wegen einer winzigen Kratzwunde
immer wieder mit Blut fiillte. Wir hatten nie
an eine Gerinnungsstérung gedacht, selbst
als ein Arzt uns danach fragte.»

Die spatere Diagnose im Kinderspital
Zirich war fiir Denise darum ein Schock.
Man koénne gut mit der Krankheit leben,
beruhigten die Arzte. Es sei aber wichtig,
sie sehr frith zu behandeln, damit sich in
den Gelenken keine Spdtschdden bildeten.
«Ich hatte Angst, wusste nicht, was auf uns
zukommt.» Es gebe Medikamente. Im ers-
ten Lebensjahr wiirde man nur im Notfall
spritzen, also dann, wenn eine Wunde blutet
oder eine Prellung passiert ist. Prophylaxe-
Spritzen seien erst ab dem zweiten Lebens-
jahr tiblich. «Jede Woche mussten wir zum
Spritzen ins Kinderspital. Spater konnten
wir das Medikament zu Hause selber geben.»

Doch dann tauchte ein schwerwiegendes
Problem auf: Lucas Immunsystem begann
sich mit Hemmkérpern gegen das Medika-
ment zu wehren. Die Wirkung verpuffte
immer schneller. Bis zu drei Spritzen am Tag
waren notig, um den Schutz einigermassen
aufrecht zu halten. «Ich war das Helikopter-
Mami, stand immer hintendran. Obwohl
Luca mit einem Stoffhelm unterwegs war,
liess ich ihn nicht unbeobachtet herum-
laufen. In seine Kleider nihten wir weiche
Polster ein. Den ganzen Korper konnten wir
natiirlich nicht schiitzen. Wir wechselten
auf ein anderes Praparat, machten auch eine
Immuntoleranz-Therapie. Nichts funktio-
nierte, bis sich auch noch der Venenzugang
entziindete, den die Arzte wegen der vielen
Spritzen eingerichtet hatten. Luca bekam
hohes Fieber, und es war vollig ungewiss,
wie die Behandlung weitergehen soll.»

In der Fachwelt sprach man von einem
neuartigen Wirkstoff, der nicht mehr in
die Vene, sondern vorsichtig unter die Haut
gespritzt wird. Ein Wirkstoff, der vom Kor-
per auch nicht abgestossen werde und bei
dem nur eine einzige Injektion wochent-
lich oder zweiwdchentlich nétig sei. «Der
Wirkstoff war in der Schweiz noch nicht
erhiltlich. Es begann ein Wettlauf mit der
Zeit. Warten, hoffen. Und dann wurde das
Medikament fiir ihn freigegeben. Keine Vene

suchen, nur in den Oberschenkel spritzen,
fertig. Wir verliessen das Kinderspital, ich
passte auf wie ein «Haftlimacher», doch
dann — die Medikamentengabe lag noch
keine drei Stunden zuriick — verletzte sich
Luca beim Spielen an der Lippe. Ich erschak,
sah das Blut aus der Wunde laufen, doch es
hoérte von selbst auf. Es bildete sich auch
kein blauer Pfropf. Schon am Abend sah
man nichts mehr von der Verletzung. Das
war so gewaltig. Das war so sensationell.
Mir fiel ein grosser Stein vom Herzen. Luca
hatte das Medikament erst wenige Stunden
vorher bekommen, und die Blutung horte
einfach auf.»

Das war vor eineinhalb Jahren. Luca hat
seither keine Himatome, keine Gelenksein-
blutungen und auch keine Schmerzen mehr.
«Das ist unglaublich, aber wahr. Luca kann
endlich der Bub sein, der er eigentlich ist.
Wir sind alle sehr gliicklich.»

Ask now!

Haben Sie Fragen zum Umgang mit der
Krankheit Hamophilie? Alle Antworten
finden Sie auf der Internetplattform
www.asknow.ch.

Soll ich meinem Date sagen, dass ich Ha-
mophilie habe? Sind gewisse Stellungen
beim Sex besser als andere fiir Leute mit
Hamophilie? Welche Freizeitaktivitaten
sind sinnvoll, welche soll ich besser
meiden? Mein Arzt sagt mir immer, dass
ich keinen Sport treiben dirfe, weil ich
Hamophilie habe; ist das wirklich wahr?

Einfach auf www.asknow.ch gehen und
Antworten auf diese und viele weitere
spannende Fragen aus dem Bereich der
Blutgerinnungskrankheiten bekommen.
Zum Beispiel aus den Themenbereichen
Sport, Freizeit, Reisen, Arbeit, Lifestyle
oder Liebe. Zusatzliche Fragen kénnen
jederzeit gestellt werden. Sie werden
entweder vom Geschéftsleiter der Schwei-
zerischen Hamophilie-Gesellschaft SHG
oder einem Facharzt anonym beantwortet.



