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Familiare Hypercholesterinamie (FH):

Hohes Cholesterin kann
vererbt werden

Die familidre Hypercholesterindmie (FH) ist eine vererbte Fettstoff-
wechselstorung, die mit teilweise massiv erhohten LDL-Cholesterin-
werten einhergeht. Sie kann auch in jungen Jahren Ursache fiir Herz-
infarkte und Schlaganfalle sein.

Erhohtes LDL-Cholesterin flihrt zu Atherosklerose, einer krankhaften Veran-
derung der Blutgefalie, die flr Herzinfarkte und Schlaganfalle verantwortlich
ist. Bei den meisten Betroffenen ist eine an tierischen Fetten reiche Ernah-
rung der Hauptgrund.

Die Veranlagung fiir erhohtes LDL-Cholesterin kann aber auch vererbt wer-
den. In diesem Fall spricht man von der Familiaren Hypercholesterinamie
(FH). Die Betroffenen haben oft massiv erhdhte LDL-Cholesterinwerte und
damit verbunden ein sehr hohes Risiko fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen -
auch Kinder oder sportliche, schlanke Menschen.

FH ist keine seltene Erkrankung, sie wird aber oft nicht erkannt: Eine von
250 Personen ist betroffen, was bedeutet, dass bis zu 40.000 Menschen
in Osterreich daran erkrankt sind. Doch nur bei etwa zehn Prozent der Be-
troffenenist die Erkrankung diagnostiziert.* Mit dieser Broschtire wollen wir
daher (iber eine Krankheit informieren, die vielen unbekanntist.

Ihr AMGEN Team

* Quelle: https:/aas.at/fh-register-aerzteinfo/ Aufgerufen am 20.11.2024



Was ist Cholesterin?

Ablagerungen

Cholesterin ist eine Fettsubstanz, die sich hauptsachlich in tierischen Lebensmitteln
befindet. Es ist ein lebenswichtiger Bestandteil von Zellen. Wir brauchen Cholesterin,
um Gallensaure, Vitamin D und bestimmte Hormone zu bilden.

Damit Cholesterinim Blut transportiert wird, muss es sich mit Eiweil3en
verbinden. LDL-Cholesterin (Low Density Lipoprotein) ist so eine \Ver-
bindung. Gibt es zu viel LDL-Cholesterin im Blut, lagert es sich in den
GefdlRwanden ab. Diese Veranderung wird Atherosklerose genannt. Die
Arterien ,verkalken” und werden dadurch enger.

Diese Ablagerungen werden auch Plaques genannt. Wenn ein Plague
einreil3t, kann sich ein Blutgerinnsel — geronnenes Blutinnerhalb eines
BlutgefaRes — bilden. Dieses kann das bereits verengte Blutgefal kom-
plett verschliel3en. Das Blut kann nicht mehr flieRen.



9 Hohe Cholesterinwerte im Blut
(.Hypercholesterindmie”) kdnnen einen Herzinfarkt
oder Schlaganfall verursachen. Sie sollten daher lhren
Cholesterinspiegel regelmaRig messen lassen. Dies
geht ganz einfach mit einem Bluttest. Fragen Sie lhre
Hausarztin oder Ihren Hausarzt.

RISIKOFAKTOREN SIND:

» Herz-Kreislauf-Erkrankungen in der Familie

» Bluthochdruck
» Rauchen
= Diabetes

Kann das Blut nicht mehr flieBen, kann es zu Herzinfarkten oder Schlag-
anfallen kommen. Beim Herzinfarkt wird das Herz, beim Schlaganfall das
Gehirn nicht mehr ausreichend mit Sauerstoff versorgt.

LDL wird daher auch schlechtes Cholesterin genannt. Die Werte sollten
moglichst niedrig sein — ganz besonders, wenn es noch weitere Risikofak-
toren fUr Herz-Kreislauf-Erkrankungen gibt.

HDL-Cholesterin (High Density Lipoprotein) ist ebenfalls eine Eiweifl3-
verbindung.

% LDL-Cholesterin sollte mdglichst niedrig sein.



Wann sind Cholesterinwerte hoch?

Mit einem Bluttest kann Ihr Arzt oder Ihre Arztin leicht die Werte fiir Gesamtcholes-
terin, LDL, HDL und Triglyceride bestimmen. Je nach persdnlichem kardiovaskularem
Risiko gelten fiir das LDL-Cholesterin nach den aktuellen europdischen Leitlinien
unterschiedliche Zielwerte:*

Bei Personen, die ein niedriges kardiovaskuldres Risiko haben,
sollte das LDL-Cholesterin unter 116 mg/dl liegen.

Bei moderatem kardiovaskuldarem Risiko
sollte das LDL-Cholesterin unter 100 mg/dl liegen.

Haben Sie einen erhdhten LDL-Cholesterinspiegel geerbt, dann
gelten jedoch deutlich niedrigere Zielwerte.

Bei einer Familidren Hypercholesterindmie ohne einen weite-

ren bedeutenden Risikofaktor sollte das LDL-Cholesterin unter

70mg/dl liegen. Zusatzlich gilt der Zielwert fiir diese Patienten:

e Familidrer Hypercholesterinamie (FH) ohne weitere Risikofaktoren

® Diabetes ohne Endorganschaden, mit einer Diabetesdauer tiber
10 Jahre oder einem weiteren Risikofaktor

e moderater Nierenfunktionsstorung

e einem einzelnen deutlich erhdhten Risikofaktor

Bei Familidrer Hypercholesterindmie in Kombination mit
einem anderen bedeutenden Risikofaktor soll das
LDL-Cholesterin unter 55 mg/dl liegen!
e Herzinfarkt (Myokardinfarkt)
® koronarer Herzerkrankung
e peripherer Arterieller Verschlusskrankheit
(pAVK, Schaufensterkrankheit)
e Schlaganfall
® Diabetes Typ 1 oder Typ 2 mit Endorganschaden
e schwerer Nierenfunktionsstorung

*Mach F et al. Eur Heart . 2020; 41, 111-88



Rezeptoren — oder sie funktionieren nicht richtig — und das LDL-
lesterinim Blut steigt.

* Quelle: https:/fhchol.at/fh-diagnose/was-ist-familiaere-hypercholesterinaemie/wie-entsteht-familiaere-hypercholesterinaemie/,
https:/www.dach-praevention.eu/wissenschaftlicher-beitrag/wie-verbreitet-ist-die-familiaere-hypercholesterinaemie/




Heterozygote keine keine Heterozygote
FH FH FH FH
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keine Heterozygote keine Heterozygote
FH FH FH FH
LDL-Cholesterin LDL-Cholesterin
kann stark kann stark
erhoht sein erhoht sein

\lererbt nur ein Elternteil die genetische VVeranderung, wirkt es sich nur auf
eine gewisse Anzahl der Rezeptoren aus. Fachleute nennen dies heterozy-
gote Familiare Hypercholesterindmie. Die Cholesterinwerte kdnnen dabei
stark erhéht sein. Die heterozygote Familiare Hypercholesterinamie betrifft
etwa eine von 250 Personen.*

Nur etwa eine von einer Million Personen erbt diese Genveranderung von
beiden Elternteilen. In solchen Fdllen stehen gar keine funktionsttichtigen
Rezeptoren fir das LDL-Cholesterin bereit. Es handelt sich um die soge-

* Quelle: https:/www.aerzteblatt.de/archiv/ 16 1185/Familiaere-Hypercholesterinaemie.
Aufgerufen am 20.11.2024.



Heterozygote Heterozygote
FH FH
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Heterozygote Homozygote
FH FH
LDL-Cholesterin LDL-Cholesterin
kann stark steigt auf extrem
erhoht sein hohe Werte

nannte homozygote Familidre Hypercholesterinamie. Das LDL-Choles-
terin steigt auf extrem hohe Werte von etwa 500 bis 1.000 mg/dl. Schon
im Kindesalter treten erste Symptome der Fettstoffwechselstorung auf,
beispielsweise Fettablagerungen in der Haut. Sogar Kinder und Jugendliche
kdénnen aufgrund von GefalRablagerungen einen Herzinfarkt bekommen.

Hat ein Elternteil Familidare Hypercholesterindmie, liegt die Wahrschein-
lichkeit bei 50 Prozent, dass S6hne oder Tochter ebenfalls von genetisch
bedingtem erhdhtem LDL-Cholesterin betroffen sind.

Die Untersuchung von Familienmitgliedern ist
> entscheidend fiir die friihe Diagnose der Familidren
Hypercholesterindmie.



Symptome

Bei von FH betroffenen Menschen liegen die
LDL Cholesterinwerte meist iiber 190 mg/dlI.*

Problematisch ist die Krankheit, da vor allem die jingeren FH-Patienten oft keine Symp-
tome oder Beschwerden haben. Symptome zeigen sich umso eher, je langer das erhdhte
Cholesterin unbehandelt bleibt.

Zu den Symptomen zdhlen:

* Arterienverkalkung (Atherosklerose)
Die Arterienverkalkung beginnt bei Familiarer Hypercholesterinamie be-
reits im Kindesalter. Es bilden sich Fetteinlagerungen in den Gefal3wan-
den der Arterien. Dadurch wird der Blutfluss erschwert, und die Bildung
von Blutgerinnseln wird begtinstigt. Die Arterienverkalkung kann die
Beine betreffen und eine periphere Arterielle Verschlusskrankheit
(pAVK, Schaufensterkrankheit) nach sich ziehen. Sind Arterien im Gehirn
betroffen, flihrt das zu einer Unterversorgung mit Blut und Sauer-
stoff, was einen Schlaganfall zur Folge haben kann, betrifft es GefalRe
im Herzen, kann es zu einem Herzinfarkt kommen. Atherosklerotische
\eranderungen hangen sowohl mit dem Gesamtcholesterinspiegel als
auch dem LDL-Cholesterin zusammen.

* Xanthelasmen
Dabei handelt es sich um gelbliche, erhabene ,Platten” im Bereich des
Augenlids.

* Cholesterin-Ablagerungen in den Sehnen (Sehnenxanthome)
Diese Ablagerungen finden sich bevorzugt an den Achilles- und Finger-
strecksehnen.

* WeiRe, bogenformige Cholesterinablagerungen
Das sind Ablagerungen am dufReren Rand der Regenbogenhaut des
Auges.

* Quelle: https:/www.qerzteblatt.de/archiv/ 16 1185/Familiaere-Hypercholesterinaemie. Aufgerufen am 20.11.2024.
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In Osterreich waren Herz-Kreislauf-Erkrankungen im Jahr
2023 mit fast 34,7 Prozent die haufigste Todesursache.*
Hauptursache vieler Krankheiten des Herz-Kreislauf-Systems
(.kardiovaskuldre Erkrankungen”) ist Atherosklerose, die
krankhafte Verengung der GefdRe durch Ablagerungen.

Je nach betroffenem GefdR kann es zu folgenden

Erkrankungen kommen:

o Koronare Herzkrankheit (KHK)

® Herzinfarkt

e Schlaganfall

¢ periphere Arterielle Verschlusskrankheit (pAVK)




Koronare Herzkrankheit

Bei der koronaren Herzkrankheit (KHK) sind die HerzkranzgefdBe von der
Atherosklerose betroffen, also verengt. Das Herz wird dadurch vor allem
bei Belastung mit zu wenig Sauerstoff versorgt. Diese Ablagerungen ver-
stopfen die GefaRe nicht nur, sondern beeinflussen auch den Stoffaustausch
zwischen Gewebe und Blut, den Blutdruck und die Flie3fahigkeit des Blutes
negativ.

Die KHK ist eine chronische Erkrankung, die tber Jahre fortschreitet. Im
Frihstadium der koronaren Herzkrankheit kommt es trotz der mangelhaf-
ten Sauerstoffversorgung noch zu keinen klinischen Symptomen. Sind die
GefaRe bereits stark verengt, konnen bohrende, brennende Schmerzen um
den Brustkorb auftreten (Brustenge). Diese Schmerzen kdnnen auch in den
Nacken, Hals, Kiefer, die Arme oder den Oberbauch ausstrahlen, oft beglei-
tet von Luftnot, Schwitzen, Ubelkeit oder Panik. Typischerweise treten die
Beschwerden nach karperlicher oder psychischer Belastung, bei Kalte oder
nach Uppigem Essen auf.

Bei Menschen, die am Herz operiert wurden, kann dieser typische Brust-
schmerz fehlen. Achten Sie in diesem Fall auf unspezifische Symptome wie
Ubelkeit, Schwindel, Atemnot und Schmerzen, die in den Bauch ausstrahlen.
Schreitet die Krankheit fort, kann es bis zum (erneuten) Herzinfarkt kommen.

Es gibt viele Moglichkeiten, das Fortschreiten dieser Erkrankung zu ver-
zogern oder anzuhalten:

Dazu zdhlen Medikamente, Umstellung der Erndhrungs- und Lebens-
gewohnheiten oder Eingriffe mittels Herzkatheter bzw. Operationen.

* Quelle: https:/wwwistatistik.at/fileadmin/announcement/2024/06/202406 26 Todesursachen2023.pdf.
Aufgerufen am 20.11.2024.



Herzinfarkt (Myokardinfarkt)

Beim Herzinfarkt ist die Durchblutung des Herzmuskels (Myokard) ge-
stort: Meistens hat sich an einer verengten Stelle eines Herzkranzgefal3es
ein Blutgerinnsel gebildet. Der von dem Gefal3 versorgte Teil des Herzmus-
kels erhalt kein Blut und damit keinen Sauerstoff — er kann sich nicht mehr
an der Pumparbeit des Herzens beteiligen.

Gelingt es nicht, das GefaR rechtzeitig wieder zu 6ffnen, sterben Teile des
Herzmuskels ab. Es entsteht ein Narbengewebe.

Je nach betroffener Stelle unterscheidet man zwischen Vorder-, Seiten- oder
Hinterwand-Infarkt. Symptome sind plotzlich auftretende, meist starke
Schmerzen in der Brust. Diese kdnnen in die Schultern, Arme, Unterkiefer,
Ricken und in den Oberbauch ausstrahlen. Bei jedem vierten Herzinfarkt
treten nur geringe oder keine Beschwerden auf.

Der Herzinfarkt ist eine der Haupttodesursachen in Industrienationen. In
Osterreich haben rund 20.000 Menschen pro Jahr einen akuten Herzinfarkt.
Manner sind wesentlich haufiger betroffen als Frauen, Altere haufiger als
Jingere.*

*  Quelle: Bundesministerium fiir Gesundheit und Frauen: Osterreichischer Gesundheitsbericht 2016, Seite 27
** Quelle: pAVK - Periphere Arterielle erschlusskrankheit — Ein Ratgeber fir Betroffene und
Angehdrige, Herausgeber: Krankenhaus Gottlicher Heiland, 2017
*** Quelle: https:/www.xn--gsf-rna.at/stroke-units/zahlen-und-fakten/ Aufgerufen am 20.11.2024.
**** Incidence of stroke in europe at the beginning of the 2 1st century. Stroke 2009; 40: 1557—1563

i



pAVK

Wenn man durch immer wiederkehrende Beinschmerzen immer haufiger
stehen bleiben muss, dann besteht der \Verdacht auf die ,,Schaufenster-
krankheit": periphere Arterielle \lerschlusskrankheit (pAKV). Die Bein-
arterien sind verengt, die Durchblutung dadurch gestort. Diese Krankheitist
ernster, als ihr Name klingt: In Osterreich sind mindestens 300.000 Men-
schen betroffen, insbesondere Raucher, Diabetiker und Menschen mit er-
hohtem Cholesterin.**

pAVKist eine Krankheit, die fortschreitet. In fortgeschrittenem Stadium sind
auch die Herzkranzgefale und die Halsschlagadern betroffen. Dann besteht
auch die Gefahr eines Herzinfarkts oder Schlaganfalls.

Das bekannte ,Raucherbein” ist nichts anderes als eine fortgeschrittene
pAVKin den Beinen. Obwohl auch jlingere Menschen betroffen sein kdnnen,
leiden bereits etwa 20 Prozent der 55- bis 65-Jahrigen und ca. 30 Prozent
der Uber 75-Jahrigen an dieser Erkrankung.

Je friiher eine pAVK erkannt wird, desto eher kann verhindert werden,
dass die Krankheit fortschreitet.

Schlaganfall

Ein Schlaganfallist die Folge einer plotzlichen Durchblutungsstorung oder
Blutung im Gehirn. Die Nervenzellen erhalten zu wenig Sauerstoff und
Nahrstoffe und sterben ab.

Die Folgen kdnnen Sprachstorungen und Lahmungen sein. Jahrlich habenin
Osterreich ungefahr 19.000 Menschen einen Schlaganfall. *** Fast die Hlfte
aller Schlaganfalle tritt bei Menschen tber 73 Jahren auf.****

In rund 40 Prozent der Falle kommt es aufgrund von Durchblutungsstorun-
gen vor dem eigentlichen Schlaganfall zu kurzen Phasen mit Sprachstorun-
gen, Gedachtnisverlusten oder Lahmungserscheinungen: Diese dauern oft
nur funf bis zehn Minuten. Diese Phasen sollten als Anzeichen eines dro-
henden Schlaganfalls betrachtet werden, auch wenn die Symptome rasch
wieder verschwinden. Die Betroffenen sollten umgehend mit dem Not-
arzt ins Spital gebracht werden.



Diagnose

Die klinische Diagnose der FH basiert auf der Erhebung der Krankengeschichte der
Betroffenen und ihrer Familien, einer kdrperlichen Untersuchung und der Bestim-
mung der Blutfettwerte.

Bluttest
Mit einer Blutuntersuchung werden die Gesamtcholesterin-,
LDL-, HDL- und Triglyceridwerte bestimmt.

EKG

Durch ein Elektrokardiogramm (EKG), am besten unter Belas-
tung, das Abhoren der groRen Arterien sowie der Untersuchung
des Pulses an Armen und Beinen kann der Arzt oder die Arztin
grob abschatzen, ob Arterienverkalkungen vorliegen.

Duplex-Sonografie der Halsschlagader (Arteria Carotis)

- GefaBveranderungen (Verkalkungen) konnen mittels Ultraschall
frihzeitig erkannt werden.
\ J

Gentest

Eine definitive Diagnose sollte jedoch durch eine genetische
Analyse gesichert werden. Dabei wird systematisch nach Gen-
veranderungen (Mutationen) gesucht. Der Nachweis einer
solchen Genveranderung bestatigt die Familiare Hyperchole-
sterinamie.

16



Was kann ich gegen FH tun?




Die Ernahrung umstellen

Essen Sie wenig tierische Fette. \/erwenden Sie in erster Linie hochwer-
tige pflanzliche Fette wie Oliven-, Raps- oder Leindl. Fisch, Obst, Gemiise,
Hulsenfriichte und Vollkornprodukte sollten ebenfalls vermehrt auf dem
Speiseplan stehen.

Das gilt auch, wenn Sie bereits cholesterinsenkende Medikamente einneh-
men.

Auf der Website www.herzschlag-info.at finden Sie einen Er-
nahrungsratgeber der Osterreichischen Atherosklerosegesellschaft und
kostenlose Magazine mit cholesterinfreundlichen Rezepten zum Gratis-
Download.



Bewegen Sie sich regelmaRig

RegelmaRiger Sport, Ausdauer- und Krafttraining helfen dabei, das Herz
zu starken und das gute HDL-Cholesterin zu erhohen. Ab und zu ein kleiner
Spaziergang reicht allerdings nicht.

Betreiben Sie nach arztlicher Beratung mindestens zweieinhalb Stunden
Sport pro Woche.

Geeignet sind — in Abstimmung mit Ihrem Arzt oder Ihrer Arztin — Sportar-
ten mit regelmaRigen Bewegungsablaufen, die den Puls auf einem gleich-
bleibenden Niveau halten.

MEHR ALS

2,5h

MITTLERE
INTENSITAT

MINUTEN
'75 HOHERE

INTENSITAT

MUSKELKRKFTIGENDE
UBUNGEN

Y1
A%~

4 Horen Sie mit dem Rauchen auf!

19



Bei FH reicht in der Regel gesunde
Ernahrung und Bewegung nicht
aus, um den LDL-Cholesterinspiegel
ausreichend zu senken. In diesem
Fall kann unter drztlicher Aufsicht
eine medikamentose Therapie
begonnen werden. Dabei konnen
folgende Therapieansatze
angewendet werden.

20
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Die Basis: Cholesterinsenkende Tabletten

Die Palette von Tabletten mit cholesterinsenkenden Wirkstoffen

ist heutzutage sehr grof3. Der behandelnde Arzt kann daher

eine medikamentose Therapie vorschlagen, die am besten fur

die jeweiligen Patientinnen und Patienten geeignet ist. Statine

hemmen die korpereigene Produktion von Cholesterin, Ezetimib

die Aufnahme von Cholesterin aus der Nahrung.

Bempedoinsaure

Bempedoinsaure hemmt ebenfalls ein
Enzym. Dadurch wird die Produktion von
LDL-Cholesterinin der Leber gehemmt

und das LDL-Cholesterin im Blut gesenkt.

Im Gegensatz zu Statinen verursacht
Bempedoinsaure kaum Muskelschmer-
zen. Sie ist daher eine mogliche Alterna-
tive. Bempedoinsaure wird in Form von
Tabletten eingenommen. Sie kann als
Einzelwirkstoff oder in Kombination mit
Ezetimib angewendet werden.

21

Statine

Statine blockieren ein Enzymim
menschlichen Kdrper, das Cholesterin
herstellt, und hemmen so die korper-
eigene Produktion von Cholesterin. Der
LDL-Cholesterin-Wert im Blut sinkt.

Ezetimib

Ezetimib hemmt die Aufnahme von
Cholesterin aus der Nahrung im Darm
und senkt so die LDL-Cholesterin-Werte
im Blut.



Wirkstoffe gegen das Enzym PCSK9

Rezeptoren an den Leberzellen konnen LDL-Cholesterin aus

dem Blut aufnehmen. Unter Beteiligung des Enzyms PCSK9
werden diese Rezeptoren jedoch abgebaut. Medikamente, die die
Wirkung von PCSK9 hemmen, sorgen daflir, dass die Rezeptoren
weiter LDL-Cholesterin binden konnen und somit der LDL-
Cholesterin-Spiegel im Blut sinkt. Sie werden dann verschrieben,
wenn sehr hohe Cholesterinwerte durch Statine in Kombination
mit Ezetimib nicht genug gesenkt werden konnen oder wenn
Statine nicht vertragen werden.

[ — ]

{ /&%HH ) ) )
— I

Evolocumab, Alirocumab Inclisiran

Evolocumab und Alirocumab sind Inclisiran reduziert die Bildung des En-
PCSK9-Antikorper, also Medika- zyms PCSK9 durch gezielte Wechselwir-
mente, die die Wirkung des Enzyms kung mit der RNA (genetisches Material
PCSK9 hemmen. Sie konnen die in Korperzellen). Dadurch, dass weniger
LDL-Cholesterinwerte auf diese PCSK9 produziert wird, konnen die Leber-
Weise senken. Sie werden subkutan, zellen Uber ihre Rezeptoren mehr LDL-
also unter die Haut, injiziert. Cholesterin binden und das LDL-Cho-

lesterin im Blut gesenkt werden. Auch
Inclisiran wird subkutan gespritzt.
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Betroffene berichten

Rosa

20 Jahre

Wie wurde bei Ihnen FH festgestellt?

Ich war zwei Jahre alt, als bei mir bei einer Untersuchung ein Choleste-
rinwert von 500 mg/dl festgestellt wurde. Da ich damals noch zu klein
fur die medikamentdse Therapie war, hat meine Mutter die Ernahrung
komplett auf cholesterinarme Kost umgestelit.

Mitvier Jahren habe ich dann begonnen, Medikamente zu nehmen. Erst
das hat wirklich geholfen, meine Cholesterinwerte zu senken.

Auch bei lhnen lag es in der Familie?

Genau. Ich habe das erhohte Cholesterin von meinem Vater geerbt, der
bereits mit 31 einen Herzinfarkt hatte. Auch meine Grol3mutter hatte
einen Herzinfarkt undist leider verstorben. Damals gab es halt nicht so
gute Medikamente gegen erhohtes Cholesterin wie jetzt. Ich bin sehr
froh, dass ich in einer Zeit lebe, in der man sehr viele tolle Therapie-
moglichkeiten hat.
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Hat sich Ihr Leben verdndert?

Ich kann jetzt durch die Einnahme von Medikamenten ein ganz normales
Leben fuhren. Natlrlich achte ich auf meine Ernahrung und betreibe auch
Sport. Ich muss zugeben, dass ich in der Pubertat ein wenig nachlassig
war, ich habe mich nicht so gesund ernahrt und weniger Sport gemacht,
wodurch meine Werte wieder schlechter geworden sind. Dann habe ich
aber beschlossen, meine Lebensweise wieder zu andern. Meine Werte
sind wieder sehr schon.

Wie ist das, wenn man als Kind schon diese Krankheit hat?

Als ich noch jlunger war, dachte ich manchmal: Warum darf ich das nicht
essen oder das nicht tun? Aber jetzt denke ich mir, egal ob ich FH habe
oder nicht, ich muss mich gestinder ernahren und auch Sport betreiben.
Natdrlich ist die FH fir mich jetzt auch ein Ansporn, mehr auf meine Ge-
sundheit zu achten.

Haben Sie noch eine Botschaft, die Sie anderen mitgeben wollen?

Ich machte hier allen Mittern sagen: Wenn eure Kinder von FH betroffen
sind, setzt euch mit der Patientenorganisation FHchol Austria in Verbin-
dung. Dort bekommt ihr Hilfe und Tipps von Experten, die sich mit FH sehr
gut auskennen. Ihr konnt dort aber auch andere Betroffene treffen und
Erfahrungen austauschen.

Haben Sie eine Botschaft an Arzte?

Den Arzten mdchte ich sagen: Bitte fragt eure Patienten immer, ob sie in der
Familie haufig Herzinfarkte oder Schlaganfalle in jungen Jahren hatten. Und
wenn sie bei den Patienten FH diagnostiziert haben, sollten sie diese dazu
motivieren, sich mit der Patientenorganisation in Verbindung zu setzen.

Ich wiinsche mir auch mehr Kooperation zwischen den Arzten und der Pa-
tientenorganisation FHchol Austria.

99 |ch hatte eine ganz normale und schone Kindheit, obwohl ich FH
hatte. Wichtig ist, dass man sich darum kiimmert und sich regelmaRBig
untersuchen lasst. Heutzutage gibt es so tolle Medikamente, die
einem wirklich helfen. 66
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Anne

57 Jahre

Annes Mutter hatte mit 58 groRe gesundheitliche Probleme wie
Atembeschwerden. Im Spital hat man bei ihr durch Cholesterin
verursachte Ablagerungen in den GefdBen festgestellt. Ihr wur-
den drei Bypdsse eingesetzt. Als sie in der Reha war, hat ein Arzt
den Verdacht geduRert, dass es sich dabei um eine vererbbare
Krankheit handeln kdnnte und dass die Familie sich auch testen
lassen sollte.

Wie alt waren Sie, als man bei lhnen FH festgestellt hat?
Ich war damals 28. Das Ergebnis war ein sehr hohes Cholesterin,
namlich 440 mg/dl. Da war klar, dass ich es auch geerbt habe.

Was haben Sie daraufhin gemacht?

Dann habe ich mit Therapien begonnen. Damals war es noch schwie-
rig, die richtigen Medikamente zu bekommen. Trotzdem hat die me-
dikamentdse Therapie zu wirken begonnen. Mit Statinen konnte man
meine Werte senken. Da bereits Verkalkungen in den Gefalen vor-
handen waren, habe ich dann auf arztlichen Rat eine Therapie mit
den sogenannten PCSKS-Hemmern in Form von Spritzen begonnen.
Seitdem sind meine Cholesterinwerte genau im richtigen Bereich:
Mein LDL-Cholesterin wurde auf 24 mg/dl und das Gesamtcholeste-
rin auf 87 mg/dl gesenkt.

Ich habe auch meine Kinder untersuchen lassen, und bei meiner
Tochter wurden mit zehn Jahren erhéhte Cholesterinwerte festge-
stellt und eine Therapie empfohlen.

Haben Sie Ihr Leben umgestellt?
Ich bin sehr sportlich und betreibe Sport nicht, weil ich es muss, son-
dern aus Leidenschaft und weil es mir SpaB macht.

Auch bei der Ernahrung achte ich selbstverstandlich darauf, keine
cholesterinhaltigen Speisen zu mir zu nehmen. Ich koche selbst und
verwende sehr viel GemUse und Krauter aus dem eigenen Garten,
weniger Fleisch und mehr Fisch, aber auch Rapsadl und Kurbiskernal,
das ich sehr mag.

Tatsache ist aber, dass es alleine mit Ernahrung nicht moglich ist, so
hohe Cholesterinwerte ausreichend zu senken.
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Was wiirden Sie anderen Betroffenen sagen?

Ich konnte ja jahrelang meine Werte nicht in den Griff bekommen. Meine
Gedanken waren: Was mache ich, wenn ich mit 60 oder 70 immer noch so
hohe Werte habe?

Ich habe gesehen, wie mein Vater durch einen Schlaganfall zu einem Pfle-
gefall geworden ist. Das ist sehr schwer fir die Angehdrigen. Man stirbt ja
nicht gleich, man lebt sehr oft sehr lange mit einer Lahmung. Ich will das
meinen Angeharigen nicht antun.

Als ich von meinem Arzt die PCSKS-Hemmer bekam und die Wirkung so
groRartig war, war das fur mich die groBte Erleichterung.

Ich finde es unverantwortlich, wenn man weil3, dass man etwas dagegen
tun kann und es nicht tut. Darunter leidet die ganze Familie, und das darf
nicht passieren.

Haben Sie eine Botschaft an Arzte?

Ja. Es ist wichtig, ein Familien-Screening zu machen, wenn es in einer Fa-
milie Herzinfarkte oder Schlaganfalle in jungen Jahren und aufgrund der
hohen Cholesterinwerte gibt.

Das muss ein Arzt oder eine Arztin sofort sehen und veranlassen.

Ein Arzt sollte immer fragen, ob es solche Vorfdlle in der Familie gab und
dementsprechend alle testen lassen. Ich hatte sogar Ablagerungen in
den Augen. Beim Augenarzt war das deutlich sichtbar, aber kaum ein Arzt
weil3, dass dies vielleicht an erhdhten Blutfetten liegt.

99 Da habe ich gemerkt, wie gut diese Therapie mit PCSK9-Hemmern
funktioniert, und das fand ich groRartig. Daher habe ich diese auch
meiner Mutter empfohlen. Auch ihre Werte wurden so gesenkt. Sie ist
hochzufrieden. 86
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Das osterreichweite FH-Register

Bis vor einigen Jahren gab es in Osterreich keine systematischen
Programme zur friihzeitigen Identifizierung von Personen mit sehr
hohem Risiko fiir kardiovaskulire Erkrankungen. Da in Osterreich die
Familiare Hypercholesterindmie noch sehr selten als solche diag-
nostiziert wird, bleiben die Chancen einer frilhen Behandlung von
Patienten und deren Angehdrigen weitgehend ungenutzt.

y
//

FASS DIR EIN HERZ
SCREENING UND REGISTER FUR
FAMILIARE HYPERCHOLESTERINAMIE

Osterreichweites Projekt ,Fass dir ein Herz”

Die Osterreichische Atherosklerose Gesellschaft AAS (www.aas.at) hat sich
daher 2015 entschlossen, das Projekt ,Fass dir ein Herz — Screening und
Register fir Familiare Hypercholesterinamie” zu starten. Das Projekt wur-
de von Univ.-Prof. Dr. Hans Dieplinger, MedUni Innsbruck, initiiert und wird
gegenwartig von Univ.-Prof. DDr. Christoph Binder, MedUni Wien, und Univ.-
Prof. Dr. Christoph Ebenbichler, MedUni Innsbruck, geleitet.
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Machen Sie mit!

Interessierte Personen mit FH oder Arztinnen und Arzte im nieder-
gelassenen Bereich, die am Projekt mitmachen wollen, sind herzlichst ein-
geladen, weitere Informationen einzuholen.

Ziel dieses \orsorgeprojektes ist es, osterreichweit maoglichst viele
Betroffene mit gesicherter oder Verdachtsdiagnose ,Familidare Hyper-
cholesterinamie” zu identifizieren. Diese Personen sollen hinsichtlich
ihrer familiaren Vorgeschichte, der eigenen Krankengeschichte, ihres
Ernahrungsverhaltens sowie ihrer Therapie befragt werden. Dies kann Be-
troffenen und ihren Familien zu einer geeigneten Behandlung verhelfen.

Aus den Daten kénnen auBerdem die tatsachliche Haufigkeit von Familiarer
Hypercholesterinamie, der Behandlungsstatus sowie Vor- und Folgeerkran-
kungen ermittelt werden. Moglicherweise betroffene Angehdrige kénnen
dann ebenfalls eingeladen werden, an der Studie teilzunehmen (dem so-
genannten Kaskaden-Screening).

Die Daten sind ausschlieBlich fiir Projektmitarbeiterinnen zuganglich
und werden nur in anonymisierter Form ausgewertet und verdffentlicht.
Wer kann am Projekt teilnehmen?

* Personen mit hohem Cholesterinspiegel
* Personen mit bekannter Familiarer Hypercholesterinamie
* Personen mit Fallen von hohem Cholesterinspiegel in der Familie

Weitere Informationen:

www.aas.at
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FHchol Austria

¥
FHchol Avwstria

ist die dsterreichische
Patientenorganisation fiir Familidre
Hypercholesterindmie (FH) oder
verwandte genetisch bedingte
Stoffwechselstorungen.

FH-Betroffene und ihre Angehdrigen aller Altersklassen kénnen hier
ihre Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit austauschen und erhalten
wertvolle Tipps und Kontakte. Dazu finden auch regelmaBig Treffen statt, an
denen man unkompliziert teilnehmen kann.

FHchol Austria arbeitet mit Arztinnen und Arzten, medizinischem Personal,
diversen Vereinigungen und den Partner-Organisationen zusammen —
auch international. So soll eine optimale medizinische Versorgung durch
Pravention und frihestmdgliche Diagnostik sichergestellt werden.

Auf der Website von FHchol Austria finden die Betroffenen ausftihrliche In-
formationen tber die Krankheit. Sie dient auch als erste Anlaufstelle fir die
Fragen der Betroffenen.

www.fhchol.at
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Die wichtigsten Tipps
auf einen Blick ...

- Regelmalig Cholesterinspiegel checken lassen
- Therapie genau befolgen

- Medikamente nicht eigenmachtig absetzen

- Mehr Gemise und Fisch, wenig Fleisch

- Mindestens 150 Minuten Bewegung pro \Woche

- Nicht rauchen

... und einen Klick!

Auf unserer Website www.herzschlag-info.at
finden Sie alle wichtigen Informationen zu

den Themen Cholesterin, Herzinfarkt,
Schlaganfall und Therapieoptionen

sowie herzhafte Kochrezepte.

Schauen Sie vorbei!

K

A
HerzSchlag

LEBEN NACH

HERZINFARKT &
SCHLAGANFALL EINE INITIATIVE VON AMGEN UND

AUT-145-1124-80004

www.herzschlag-info.at




