Selbsthilfegruppe
~Amyloidose”

Eine seltene, fiir die Betroffenen
jedoch keineswegs harmlose Er-
krankung

Bei der Amyloidose handelt es sich
um eine Erkrankung, bei der sich kor-
pereigene, aber verdnderte EiweiBe
als winzige Eiweifaden, sogenannte
Fibrillen, kontinuierlich im gesamten
Korper ablagern (siehe Beitrag , Amy-
loidose”, S. 558 ff.). Diese Ablage-
rungen schadigen dauerhaft die da-
von befallenen Organe. Je nachdem,
welche Organe besonders betroffen
sind, kommt es zu Herzinsuffizienz,
Funktionsverlust der Nieren, der
Leber oder des Nervensystems.

Dazu kam es bei Gabriele Muller aus
GroBrickerswalde, die mit Unterstt-
zung der Kontakt- und Informations-
stelle fur Selbsthilfe (KISS) und drei
weiteren Mitgliedern in Chemnitz
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eine Selbsthilfegruppe Amyloidose
gegrindet hat. ,Der Weg bis zur
richtigen Diagnose und einer zielge-
richteten Therapie meiner Herzprob-
leme war lang. Mitte 2012 wurde
vom Kardiologen erstmals der Ver-
dacht auf eine Amyloidose ausge-
sprochen. Jedoch verging noch
einige Zeit bis die Diagnose eindeu-
tig stand. Eine Herzmuskelbiopsie
und weitere gezielte Untersuchun-
gen ergaben eine systemische, das
heiBt den ganzen Korper betref-
fende Amyloidose mit Schwerpunkt
EiweiBablagerungen im Herzmus-
kel”, so die Patientin.

Nun ging es um den nachsten Schritt,
den der Therapie. Uber eine Selbst-
hilfegruppe ,, Amyloidose” in Ham-
burg, die Gabriele Muller im Mai
2013 durch eigene Recherche im
Internet entdeckt hatte, wurde sie
schlieBlich auf das deutschlandweit
fuhrende Amyloidose-Zentrum am
Universitats-Klinikum Heidelberg und
auf Priv.-Doz. Dr. med. Ute Hegen-

bart aufmerksam. Diese Verbindung
brachte eine Wende in ihrer Krank-
heitsgeschichte. Positive Ergebnisse
erreichte sie bereits durch die Ein-
nahme von Kapseln mit einem im
grinen Tee enthaltenen speziellen
Wirkstoff.

Seit 2015 nimmt sie an einer Medi-
kamenten-Studie des Amyloidose-
Zentrums Heidelberg teil, bei der das
Medikament  Tafamidis-Meglumin
getestet wird, was auch ihr neue
Hoffnung gibt.

Nun ist sie bemht, ihre Erfahrungen
mit ebenfalls von Amyloidose Betrof-
fenen in einer Selbsthilfegruppe
zusammenzufhren. Interessenten
fur eine Selbsthilfegruppe ,Amyloi-
dose” konnen sich an die KISS (Rem-
brandtstraBe 13 a/b, 09111Chem-
nitz, Telefon-Nr. 0371 60048-70/-71)
oder direkt an Gabriele Mller (Tele-
fon-Nr. 037369 9168) wenden.

Dr. Roland Winkler, freier Redakteur
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