 FAQ
Unter dieser Rubrik finden Sie Antworten auf häufig gestellte Fragen. Wenn Sie weitere Fragen haben, können Sie uns gerne kontaktieren. 

  

Diese Rubrik wird in unregelmäßigen Abständen ergänzt.

  

Was bedeutet PNH? 

PNH ist die Abkürzung von Paroxysmale Nächtliche Hämoglobinurie.
  

Was ist PNH?
PNH ist eine seltene Erkrankung des Blutes und Ursache eines genetischen Fehlers einer einzelnen blutbildenden Stammzelle. PNH ist die Ursache für verschiedene Symptome und Beschwerden. 

 Was bedeutet AA?
AA ist die Abkürzung für Aplastische Anämie
 

Was ist AA?
AA ist eine seltene Erkrankung des Blutes und oft Folge einer Überreaktion des Immunsystems gegen das Knochenmark. AA ist die Ursache für ein Versagen des Knochenmarks mit den sich daraus ergebenden Problemen. 
 

Welche Symtome treten bei AA und PNH auf?
Durch das Fehlen der roten Blutkörperchen treten bei der AA die Beschwerden der Blutarmut (Anämie) auf, durch das Fehlen der Blutplättchen Blutungen und Blutungszeichen sowie Infektionen durch Bakterien und Viren durch das Fehlen der Abwehrzellen. Bei der PNH kann es zu rot-, braun- und orangegefärbtem Urin kommen. Auch untypische Thrombosen sind ein Symptom der PNH.
  

Wie oft treten PNH und AA auf?
In Deutschland gibt es 2-3 Fälle von AA pro 1 Mio. Einwohner pro Jahr. 
  

Sind die Krankheiten vererbbar?
Nein. Es gibt ein ähnliches Krankheitsbild, das sich Fanconi Anämie nennt, erblich ist und sich in der Kindheit zeigt.
  

In welchem Alter kann man AA und PNH bekommen?
Typischerweise treten beide Krankheiten im jungen Erwachsenenalter auf, können aber in manchen Fällen auch später auftreten.
  

Welche Behandlungsmöglichkeiten gibt es?
Eine Heilung der AA und PNH ist durch die Übertragung von gesunden Stammzellen eines anderen Menschen (Knochenmarktransplantation) möglich. Voraussetzung hierfür ist ein „passender“ Knochenmarkspender. Alternativ steht zur Behandlung der PNH ein Eiweiß zur Verfügung, das das Immunsystem in Schach hält und die roten Blutzellen so vor der Zerstörung schützt. Die letztere Behandlung muss lebenslang durchgeführt werden. Patienten mit AA können darüber hinaus eine das Immunsystem unterdrückende Therapie erhalten, die die Wirkung des Immunsystems auf das eigene Knochenmark unterdrücken soll. Trotz dieser Therapiemöglichkeiten sterben nach wie vor viele Patienten an AA
und/oder PNH. 

  

Welche Gesundheitsrisiken gehen mit den Krankheiten einher?
Bei der AA steht vor allem die Infektgefährdung, die lebensbedrohliche Blutarmut sowie die (innere) Blutungsneigung durch fehlende Thrombozyten im Vordergrund. Bei der PNH sind es die Blutarmut und die Thrombosegefahr, die nicht im Widerspruch zu der Blutungsneigung der AA stehen muss, wenn die Krankheiten kombiniert auftreten. Weiterhin können sich beide Krankheiten zu einem MDS (Myelodysplastisches Sydrom) sowie zu einer AML (akuten myeloischen Leukämie) entwickeln. Daher ist eine stete Kontrolle wichtig.
  

Welche Ärzte, bzw. Behandlungszentren sind auf PNH bzw. AA spezialisiert?
Unter dem nachfolgenden Link finden Sie eine Übersicht von auf PNH/AA spezialisierten Ärzte und Behandlungszentren. Hier klicken!


  

