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Patienten

MArkus, jahrgang 1965,  
UND Thomas, jahrgang 1972

Markus: Im Alter von 10 Jahren wurde bei mir eine homo-
zygote FH festgestellt. Meine Eltern hatten Ablagerungen 
in Fingerknöcheln und der Achillessehne entdeckt und 
zunächst über einen längeren Zeitraum bei verschiedenen 
Ärzten nach einer Ursache geforscht. Erst nach einer Über-
weisung an eine spezielle Lipidambulanz wurde dann ein 
extrem hoher Cholesterinwert bei mir gemessen und eine 
FH diagnostiziert. Bei einem Familienscreening bemerkte 
man einen erhöhten LDL-Cholesterinwert bei meinem Vater, 
der bisher nicht aufgefallen war. Er hat glücklicherweise nie 
klinische Anzeichen einer Atherosklerose entwickelt.

Ich hingegen hatte durch meine außerordentlich hohen 
LDL-Werte leider schon in frühen Jahren massive Herz-
probleme: Bereits mit 12 Jahren hatte ich erste Anzeichen 
einer Angina Pectoris. Diese machte sich dadurch bemerk-
bar, dass ich körperlich nicht belastbar war und auch nicht 
am Sportunterricht teilnehmen konnte. An der Therapie –  
zu diesem Zeitpunkt gab es nur ein recht grausliches 
Pulver, das zu jeder Mahlzeit eingenommen werden 
musste – änderte sich zunächst nichts. Erst ab meinem 
16. Lebensjahr war die Apherese-Behandlung verfügbar. 
Trotz der Apherese mussten mir mit nur 17 Jahren zwei 
Bypässe gelegt werden. Danach und nach einer Herzklap-
penoperation im Alter von 25 Jahren haben sich meine 
Beschwerden deutlich vermindert und ich konnte wieder 
mit mehr Energie am Leben teilnehmen. 

Ich gehe nun einmal die Woche zusammen mit meinem 
jüngeren Bruder Thomas zur Apherese-Behandlung, die, 
zusammen mit mehreren Lipidsenkern, gut anschlägt.

Thomas: Eine homozygote FH wurde bei mir im Rahmen 
eines Familienscreenings nach der Diagnose meines älte-
ren Bruders Markus festgestellt, als ich ungefähr 2 Jahre alt 
war. Aufgrund zunehmend hoher Cholesterinwerte bekam 
ich nach ein paar Jahren die erste medikamentöse Thera-
pie. Ich erinnere mich, dass ich die Medikamente vorher bei 
meinem Bruder gesehen hatte und natürlich wahnsinnig 
spannend fand – als ich sie selber regelmäßig einnehmen 
musste, mochte ich das widerliche Zeug dann nicht mehr.

Da die Medikamente auf Dauer auch hoch dosiert nicht 
mehr gereicht haben, kam ich mit 13 Jahren zusätzlich an 
die Apherese. Von meinem Bruder wusste ich ja ungefähr, 
was mich erwartet. Die Behandlung an sich ist nicht belas-
tend. Allerdings ist der Zeitaufwand der wöchentlichen Be-
handlung schon beeinträchtigend. Zum Glück konnte ich 
mich immer gut mit Ärzten, Schwestern und Mitpatienten 
unterhalten. Inzwischen gehen mein Bruder und ich zusam-
men zur Apherese: Wir fahren gemeinsam zu den Terminen 
und können auf diese Art und Weise Zeit miteinander ver-
bringen; so hat die Behandlung auch etwas Positives. 

Im Großen und Ganzen versuche ich, mich im Alltag nicht 
allzu viel mit der FH zu beschäftigen – abgesehen natür-
lich von einer gesunden Lebensweise. Mir hilft es, dass ich 
mir bisher eine gewisse Unbeschwertheit bewahren konn-
te. Dies ist sicher auch deswegen möglich, da bei mir die 
FH frühzeitig festgestellt wurde und ich dementsprechend 
auch früh behandelt werden konnte. So konnten auch Fol-
geerkrankungen verhindert werden. Alles in allem habe ich 
als jüngerer Bruder einfach Glück gehabt.
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Deutsch

LebenmitFH.de – Umfangreiche Website auf Deutsch über die Erkrankung FH mit dem Ziel, betroffene Patienten, Fami-
lien und den Gesundheitssektor zu unterstützen und zum Verständnis, zur Therapie und Aufklärung dieser überraschend 
häufigen, jedoch unterdiagnostizierten genetischen Erkrankung beizutragen.

CholCo e.V. (cholco.de) – Cholesterin & Co: Patientenorganisation für Patienten mit Familiärer Hypercholesterinämie 
oder anderen schweren genetischen Fettstoffwechselstörungen.

FHchol Austria (fhchol.at) – Patientenorganisation für Patienten mit Familiärer Hypercholesterinämie oder verwandten 
genetisch bedingten Stoffwechselstörungen.

Englisch

FHJourneys.com – Umfangreiche Website auf Englisch über die Erkrankung FH mit dem Ziel, betroffene Patienten, 
Familien und den Gesundheitssektor zu unterstützen und zum Verständnis, zur Therapie und Aufklärung dieser überra-
schend häufigen, jedoch unterdiagnostizierten genetischen Erkrankung beizutragen. 

Learnyourlipids.com – Patienteninformation von der Stiftung der National Lipid Association.

Heart UK (heartUK.org.uk) – Heart UK, die UK Cholesterol Charity, hat sich zum Ziel gesetzt, zur besseren Aufklärung 
über die Gefahren von erhöhtem Cholesterin beizutragen.

The FH Foundation: US (thefhfoundation.com) – Aufgabe der FH Foundation ist es, einen besseren Bekanntheits-
grad von FH (Familiärer Hypercholesterinämie) durch Aufklärung, Überzeugungsarbeit und Forschung zu erreichen. Denn 
wenn die Erkrankung bereits in jungen Jahren diagnostiziert wird und Betroffene aktiv für ihre Behandlung eintreten, kön-
nen Leben gerettet werden. 

The International FH Foundation (Fh-foundation.org) – Ziel der International FH Foundation ist es, einen 
besseren Bekanntheitsgrad von FH in der Öffentlichkeit, innerhalb der Ärzteschaft und auf Regierungsebene zu erreichen.

YouTube.com/FHJourneys – Die Website zeigt informative wissenschaftliche Beiträge und Videos von Patienten wie 
auch Familien mit FH, die über ihr Leben mit der genetischen Erkrankung berichten.

Weitere Informationen für FH-Familien und 
betreuende Angehörige, die von FH betroffen sind

Annalenas Familienstammbaum

Farbschlüssel

Gross- 
vater

Gross- 
mutter

Mutter OnkelVater

Schwester Annalena Cousine Cousine

Keine FH Diagnostizierte 
heterozygote 
FH

Diagnostizierte 
homozygote 
FH

Heterozygote FH, 
verstorben mit 38 J., 
Herzinfarkt

Gross- 
vater

Gross- 
mutter

Heterozygote FH

Heterozygote FH Heterozygote FH

Heterozygote FH Heterozygote FH 
noch nicht klinisch 
gesichert

Homozygote FH

Heterozygote FH

TanteOnkel

Familiäre Hypercholesterinämie ist eine vererbte Erkrankung, die von Generation zu  

Generation weiter gegeben wird. Familiär heißt, dass Familien davon betroffen sind. 

Dies ist die Familie von Annalena. Annalenas Bericht finden Sie auf der Seite 16.

Heterozygote FH: Von einem Elternteil geerbter Gendefekt.

Homozygote FH: Von beiden Eltern geerbter Gendefekt,  
meist sehr stark ausgeprägte Form der FH mit extrem 
hohen LDL-Spiegeln.
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