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»Unser 'griiBter Feind ist die Sonne«

Bei Lupus Erythematodes grelft das Immunsystem in Schiiben Haut, Organe und Nervensystem an

Traunstein — Sie war ge-
rade 18 Jahre alt, da erhielt
Angela Gabriel die Diagnose
»Lupus Erythematodes« -
mit der Aussicht, nur noch
fiinf Jahre zu leben. Die sel-
tene Autoimmunerkran-
kung war noch kaum er-
forscht. Auch heute verge-
hen gerne mal zehn Jahre,
bis Betroffene die richtige
:Diagnose erhalten, sagt sie.
»Die landen eher beim Psy-
chiater oder in der Schmerz-
Kklinik, bis jemand die richti-
ge Idee hat«. Und das wiirde
sie gern dndern, indem sie
die Krankheit bekannter
macht. Sie selbst lebt inzwi-
schen seit 33 Jahren mit der
als unheilbar geltenden
Krankheit und hat sogar
eine Selbsthilfegruppe fiir
Betroffene gegriindet.

Den Namen der Krankheit
leitet man ab vom Wolf (la-
teinisch Lupus), denn die ge-
rotete Haut erinnert an ei-
nen Wolfshiss. Die Krank-
heit, bei der sich das Ab-
wehrsystem gegen die eige-
nen Korperzellen richtet,
kommt meist in Schiiben
und zeigt sich zunéchst in ei-
ner Rotung des Gesichts
iiber beide Wangen und die
Nase, dem Schmetterling-
serythem.  Begleiterschei-
nungen sind dauerhafte
bleierne Miidigkeit, Haar-
ausfall und 'Brennen der
Haut, besonders bei Sonnen-
schein.

Entziindungen der Gelenke
und Organe moglich

Dabei greift die Krankheit
auch die Organe an - Ent-
ziindungen der Gelenke, der
Lunge, der Niere, des Her-
" zens 'und der BlutgefiBe
sind ebenso typisch wie
Schidigungen des Zentral;
. Nervensystems mit Sympto-
. men wie Migrine, Krampf-
anfillen, Depressionen oder
gar Psychosen. Sind die
" Blutkérperchen vermindert,
kommt es zu Thrombosen
und Storung der Blutgerin-
nung.

»Lupus . Erythematodes
hat Hunderte Gesichter«,
sagt Angela Gabriel. »Mein
Gliick war, dass das schnell
diagnostiziert wurde.« Wih-
rend der .Ausbildung zur
Bandagistin  konnte  sie
plétzlich ihre Hinde nicht
mehr offnen, erinnert sie
sich. Thr Reichenhaller
Hausarzt war es, der den

Klassisch fiir den Lupus Erythematodes smd auch zu lange Bander an den Héiinden. In der Folge kugeln swh gelegenthch

Gelenke aus. Um das zu verhindern, wurden bei Angela Gabriel die Binder operativ gekiirzt.

Bluttest wiederholen lie8,
weil er selbst nicht glauben
konnte, was beim ersten he-
rauskam. [Er reagierte
schnell und schickte die Pa-,
tientin zum Rheumatologen,
der sie 14 Tage lang auf den
Kopf stellte, um andere
Diagnosen auszuschlieBen.

»Ich hab's dann im 'Pschy-
rembel’ nachgelesen, erin-
nert sich die Orthopidie-
technikerin, die sich schon
immer sehr fiir Medizin inte-

" ressierte. »Anfangs war ich

schon schockiert. Nur mit
Hut in die Sonne, keine Kin-
der (heute ist auch das mog-
lich, Anmerkung der Redak-
tion), das waren keine scho-
nen Aussichten. Aber wir
hatten ja auch noch nicht
diesen - Sonnenschutz wie
heute. Da gab's nur diesen
gelben Batz mit Lichtschutz-
faktor 20.«

Uber die Rheuma-Liga
kam sie auf die Selbsthilfe-
gemeinschaft Lupus-Erythe-
mathodes mit Sitz in Wup-
pertal, wo sie nicht nur Ver-
stdndnis, sondern auch im-
mer die aktuellsten For-
schungsergebnisse fand.
Das Problem war in der Fol-
ge eher, einen Rheumatolo-
gen zu finden, der Erfah-
rung mit der seltenen
Krankheit hat.

»Wenn man es mit einer
so massiven Krankheit zu
tun hat, probiert man natiir-
lich allerlei aus, unter ande-
rem die verschiedensten al-
ternativen Heilweisen. Es
ging mir gut, und so wurde
ich nachlédssig mit dem Son-
nenschutz und der Behand-
lung«, so Gabriel. Das rachte
sich bitter: Der Bluthoch-
druck war auch mit Medika-
menten nicht mehr einzu-
ddmmen, »die Nieren waren
praktisch komplett ausgefal-
len«.
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»Ich bekam eine Chemo-
therapie und Cortison, das
hat die Niere nochmal zwei,
drei Jahre gerettet. Aber
auch das war am Ende aus-
gereizt. Ich hatte stindig
Kridmpfe und Nasenbluten,
erinnert sie sich. Vier Mona-
te lang machte sie selbst

jede Nacht daheim eine -

Bauchfelldialyse, bis auch
das nicht mehr ging. Auf
eine Spenderniere hétte sie
elf Jahre warten miissen.

Ihr Bruder rettete ihr das
Leben und spendete eine

Niere. »Im September wer-
den's sechs Jahre«, sagt An-
gela Gabriel. Dabei war- das
zu der Zeit noch ungewo6hn-
lich, dass ein lebender
Mensch eine Niere spendet.
»Das hat der Bundesprisi-
dent Frank-Walter Stein-
meier damals ins Rollen ge-
bracht, als er seiner Frau
eine Niere spendete«. Thr
Bruder stieB damit bei sei-
nen Kollegen in Osterreich
auf wenig Verstdndnis. »Bei

denen ist aber auch das Sys-

tem anders. Da muss man
der Organentnahme aus-
driicklich widersprechen.«

Woher die Krankheit
kommt, ist bis heute plcht
bekannt. Als wahrscheiflich
gelten eine genetische Dis-
position, Umwelteinfliisse
oder Virusinfektionen, als
Ausléser psychische Proble-
me und die Sonne — »die
Sonne ist unser grofter
Feind«. Méglich ist auch ein
hormonelles Geschehen im
Hintergrund, denn zu 90
Prozent sind Frauen betrof-
fen. »In unserer Selbsthilfe-
gruppe sind unter 35 Leuten
auf der Liste vielleicht zwei
Mainner.«

Wichtig ist es Angela Ga-
briel, die Krankheit bekann-
ter zu machen. »Hausédrzte
tésten gerne erst einmal al-
les andere, denn der Nach-
weis iiber das Blut oder die
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Hautbiopsie ist auch sehr
teuer.« Umso erstaunter
waren die Arzte in der
Miinchner Rheuma-Ambu-
lanz, dass ein Reichenhaller
Hausarzt bei ihr schon vor
33 Jahren so schnell die
richtige Diagnose stellte.

Um die Krankheit zu er-
forschen, gibt es auch eine
Langzeit-Studie der Selbst-
hilfegemeinschaft in Wup-
pertal. »Es gibt heute her-
vorragende Medikamente.
Ich bin ein groBer Verfech-
ter von Cortison. Ein besse-
res Medikament gibt es
nicht. Das:hat auch heute
kaum noch Nebenwirkun-
geng, sagt.Angela Gabriel.
Auch die Zellbiologie schrei-
te stetig voran. »Professor
Martin Aringer von der Uni-
klinik Dresden geht davon
aus, dass man die Krankheit
vielleicht in 10, 15 Jahren
auch heilen kann.«

Die Sebsthilfegruppe Lu-
pus  Erythematodes in
Traunstein trifft sich immer
am letzten Freitag im Monat
in den Ridumen des Selbst-
hilfezentrums Traunstein an
der Crailsheimstrafe. Nahe-
re Informationen zu der
Krankheit gibt es unter Te-
lefon 08654/57 60 83. oder
im Selbsthilfezentrum
Traunstein unter Telefon
0861/20 46 692 coho



