Wenn das Hilfsmittel zum Ubel wird

Durch die Einnahme von Medikamenten kommt es bei Lidya Yagiz zu schweren Schmerzen und Lah-
mungserscheinungen. Dank der Porphyrie-Sprechstunde im Stadtspital Triemli findet sie die Erklarung
fir ihre Beschwerden und gleichzeitig den Weg zu einem besseren Leben fiir sich wie auch ihre Familie.

'grosse emoti/
Mitarbeitenden dor

eine Krankheit beg

Lidya Yagiz schlagt die Augen auf. Sie schaut direkt in
das Gesicht eines jungen Mannes, den sie nicht kennt.
Die Schmerzen sind vorbei. Endlich. Schnell merkt sie,
sie ist noch immer im Spital. Nur in welchem, fragt sie
sich. Als sie ihren Mann und ihre Schwester erkennt,
mochte sie sofort aufspringen und sie in die Arme
schliessen. Doch ihr Kérper will nicht. Sie kann sich
nicht bewegen. Sie spurt weder ihre Arme noch ihre
Beine. «Ich fragte mich, ob ich Uberhaupt noch lebe»,
erinnert sich Lidya Yagiz spater, immer noch sichtlich
geruhrt. «Ilch war gelahmt, und zwar am ganzen Kor-
per. Mich erfassten Angst und Panik. Es ging einfach
nichts mehr.» Der nette junge Mann ist Arzt im Triemli.
Er erkennt inre Note sofort. Behutsam erlautert er ihr,
dass sie die richtigen Mittel gegen die Schmerzen ge-
funden haben. Er erklart ihr ebenfalls, dass LAhmungs-
erscheinungen bei einer akuten Porphyrie leider vor-
kommen kénnen. In der Regel wirden sie aber nach
zwei bis drei Monaten wieder verschwinden.

Lidya Yagiz leidet an einer seltenen, erblich bedingten
Stoffwechselkrankheit, an einer akuten Porphyrie. Per-
sonen mit diesem Leiden mussen viele Medikamente
meiden. Nimmt eine betroffene Person ein ungeeigne-
tes Medikament ein, kann dieses einen akuten Schub
mit schwersten Bauchkoliken auslésen. Auch Lidya
Yagiz erlebt diese schmerzhaften Bauchkoliken. Sie
weiss nichts von ihrer Krankheit. So wird die erlésende
Diagnose erst nach qualvollen Tagen gestellt. Deshalb
mochte Lidya Yagiz heute, drei Jahre nach ihrer aku-
ten Erkrankung, 6ffentlich dartber sprechen. «Nie-
mand soll diese Schmerzen und die dazugehorigen
Angste durchleiden miissen», sagt sie sehr bestimmt.

Was ist passiert?

lhre Leidensgeschichte beginnt harmlos. Nicht zum
ersten Mal fuhrt eine Blasenentziindung Lidya Yagiz
zum Hausarzt in ihrem Wohnort im Kanton Thurgau.
Dieser verschreibt ihr ein Antibiotikum. Drei Stiick hat
sie bereits geschluckt, als sie plétzlich krampfartige
Magenschmerzen bekommt. Sie meldet sich beim
Hausarzt. Dieser verschreibt ihr ein Schmerzmittel.
«Das Schmerzmittel half sofort, was mich sehr be-
ruhigte und freute», erinnert sich Lidya Yagiz. Sie ent-
scheidet, trotz Verunsicherung, am Wochenende an

die Hochzeit ihrer Schwester nach Deutschland zu
fahren. Als sie die vierte Tablette einnimmt, wird sie
kurz darauf nahezu ohnmachtig vor Bauchschmerzen.
Wieder diese Krampfe. Lidya Yagiz verlasst schweren
Herzens und fast heimlich das Fest. Zusammen mit
ihrem Mann fahrt sie nach Hause. Zu diesem Zeitpunkt
ahnt sie bereits, dass diese Schmerzen etwas mit der
Medikamenteneinnahme zu tun haben. Noch in der-
selben Nacht wird sie ins nachstliegende Spital ein-
geliefert. Es folgen die qualvollsten Tage ihres Lebens.
«lch weiss nicht mehr, was in dieser Zeitspanne alles
vorgefallen ist», sagt sie. Lidya Yagiz hat Tranen in den
Augen, als ihr diese Momente durch den Kopf gehen:
«Lange konnte ich gar nicht Uber die Situation spre-
chen.» Die Tage seien von Hoffnungslosigkeit, Wut bis
hin zu Todessehnsucht gepragt gewesen, erzahlt sie.

Es ist, als brenne die Haut

Nach rund acht Tagen erahnen die Arztinnen und
Arzte die erblich bedingte Stoffwechselkrankheit.
Sie schicken ihr Blut ins Stadtspital Triemli, wo sich
das einzige Porphyrie-Zentrum der Schweiz befin-
det. Samtliche Schweizer Spitdler wenden sich bei
diesem Krankheitsbild ans Triemli. Die Blutanalyse
bestétigt den Verdacht schnell: akute Porphyrie. Der
Befund gibt Klarheit. Die Arztinnen und Arzte setzen
die herkdmmlichen Medikamente ab. Es wird auf ein
fr Porphyrie-Patientinnen und -Patienten vertragliche-
res Schmerzmittel umgestellt. Leider bringt die Um-
stellung auch nach Tagen nicht die erhoffte Linderung.
«Mein Kérper fuhlte sich innerlich an wie unter Strom
und ausserlich auf der Haut wie in Flammen stehend,
als ob ich brennen wuirde», erzahlt sie, «wie Benzin auf
Holz». Nach weiteren Tagen der Ungewissheit erleidet
Lidya Yagiz schwere epileptische Krampfe. Sie fallt ins
Koma. Von der Erz&hlung ihres Mannes weiss sie: <Es
ging schnell: Hektik, Infusionen, der Rega-Helikopter
kam und flog mich ins Triemli, wo ich nach Stunden
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total gelahmt wieder aufwachte.» Zum Krankheitsbild
kdénnen neben den Bauchkoliken epileptische Krampfe
und LAhmungserscheinungen auftreten, die bis zur to-
talen Immobilitat fihren kénnen.

Der Weg zuriick ins Leben

In den ersten Wochen liegt sie auf der Intensivstation.
Der Zustand der totalen Immobilitat ist schlimm. Doch
sie fuhlt sich sehr gut aufgehoben. Sowohl Prof. Dr.
med. Elisabeth Minder, die Leiterin der Porphyrie-
Sprechstunde und Spezialistin fur Porphyrie, als auch
das ganze behandelnde Arzteteam stimmen sie zu-
versichtlich. «In jeder Situation war jemand flr mich
da», erinnert sie sich. <\Wenn mich die Angst be-
schlich, halfen mir Prof. Minder, die Assistenzarztin-
nen und -arzte sowie das Pflegepersonal immer wei-
ter» Das Erlebte ist einschneidend. Von einem Tag
auf den andern kann sie weder selber essen noch die
eigene Korperpflege erledigen. Sie ist urpl6tzlich auf
andere Menschen angewiesen. Umso mehr freut es
sie, als ihr eine freundliche Pflegefachfrau an einem
Morgen einen Zopf flechtet, damit sie sich wieder et-
was schoner fUhlt. Sie wird nach einem Monat quasi
im Rollstuhl auf die Normalabteilung verlegt. Intensi-
ves Training bestimmt von nun an ihren Alltag. Es gilt,
die Muskeln zu trainieren. Der Spitalalltag ist gepragt
von einem emotionalen Auf und Ab. Rickschlage und
Anstrengungen stehen im Kontrast zum Gefuhl des
Geborgenseins. Gerade wegen dieser intensiven Zeit
kann Lidya Yagiz heute sagen: «Das Triemli ist fur mich
wie ein zweites Zuhause.»

Wegen der grossen Stimmungsschwankungen wird
Lidya Yagiz psychologisch begleitet. <An meinen ers-
ten Gehversuch mit einem Bdcklis erinnere ich mich,
wie wenn es heute gewesen ware», erzahlt sie mit
einem Strahlen in den Augen. «Ich stltzte mich auf
das Eisenrohr, ich stand, konnte aber keinen Schritt
gehen. In den nachsten Minuten schittelte mich
ein Lachkrampf vor Freude.» Dem Lachkrampf folgt

«Das Triemli ist heute
fur mich wie ein zweites
/Zuhause.»

nahtlos ein Weinkrampf, weil sie realisiert, dass sie
noch weit entfernt ist vom freien, aufrechten Gehen.
Lidya Yagiz kdmpft, sie macht gute Fortschritte und
wird nach rund acht Wochen Spitalaufenthalt in eine
Rehaklinik verlegt. Nach zwei Monaten Rehabilitation
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«Bockli» fur die ersten Gehversuche

kann sie jeweils am Wochenende zu ihren Lieben. Sie
wird langsam wieder an ihre Aufgaben in Haushalt
und Familie herangefihrt.

Die Familie unterstiitzt sie voll und ganz

Die ungewisse Zeit ist fur ihre Familie eine grosse
Belastung. Neben den offensichtlichen kérperlichen
Symptomen verandert sich Lidya Yagiz auch psy-
chisch. Sie ist dinnhautig, teilweise hysterisch. Fur
ihre Familie ist sie zeitweise kaum ansprechbar. Psy-
chische Veranderungen mit hysterischen Anfallen und
Wutausbrichen kommen beim Krankheitsbild der Por-
phyrie nicht selten vor. «<Meinem Mann habe ich viel zu
verdanken», betont sie, «er hat sich einfach um alles
gekUmmert.» Ihre beiden alteren Kinder lernen schnell,
mit der Situation umzugehen. Schwieriger ist es flr
die beiden jungeren. Der Zweitjingste kann sich in
der Schule nicht mehr konzentrieren. Und die Kleinste
ist witend, dass sie von ihrer Mutter einfach im Stich
gelassen wird. «Mit Geduld und Fingerspitzengefthl
konnten wir unserer Funfjahrigen naherbringen, dass

Borek: ein Rezept aus Yufka-Teig aus der Heimat von Lidya Yagiz

«Heute koche ich wieder
Borek.»

ich mich wirklich nicht bewegen konnte.» Nur langsam
kann ihre jungste Tochter akzeptieren, dass ihre Mutter
fUr eine langere Zeit im Spital bleiben muss.

«Ohne die Unterstitzung meiner Familie, die gute Be-
treuung im Triemli und meinen tiefen Glauben hatte
ich diese schwere Zeit kaum Uberstanden», betont
Lidya Yagiz heute.

Der Test ist wichtig

Die Krankheit hat Lidya Yagiz gepragt. Auch fur ihre
Kinder und Geschwister hat sie Konsequenzen. Por-
phyrie ist erblich. Deshalb wird empfohlen, samtliche
Verwandten auf akute Porphyrie zu testen. Fur Lidya
Yagiz ist klar: lhre Kinder, Geschwister und Eltern
mussen sich einem Test unterziehen. «Gewissheit
zu haben ist auf jeden Fall gut», ist Lidya Yagiz Uber-
zeugt. «Die Arztinnen und Arzte kénnen in einer aku-
ten Situation sofort richtig reagieren.» Die Testergeb-
nisse in ihrer Familie zeigen, ihre Eltern haben die
Erbkrankheit und ebenso zwei ihrer Kinder. Ausser-
dem hat Lidya Yagiz dreizehn Geschwister, von wel-
chen mit ihr sieben betroffen sind und sieben nicht.

Mit Zuversicht in die Zukunft

Heute braucht Lidya Yagiz jahrlich nur noch eine Kon-
sultation im Stadtspital Triemli. Sie freut sich jeweils
hinzufahren. «lch habe eine grosse emotionale Bin-
dung zum Triemli. Die Mitarbeitenden dort verstehen,
was meine Krankheit bedeutet», betont sie. «Prof. Min-
der wurde Ende 2015 pensioniert und ihre Nachfolge-

rin, Dr. Michele Nydegger, habe ich bereits kennen-
gelernt. Sie ist auch eine sehr kompetente und nette
Facharztin», erganzt sie. Betroffene erhalten in der
Porphyrie-Sprechstunde des Triemli medizinisch und
menschlich die Unterstltzung, die sie im Umgang mit
ihrer Krankheit brauchen. Dazu gehort auch die Or-
ganisation eines jahrlichen Grillfests mit anderen Por-
phyrie-Patientinnen und -Patienten. «Das ist eine tolle
Gelegenheit, sich mit Menschen mit dem gleichen
Schicksal auszutauschen», freut sich Lidya Yagiz.

Die Kraft in ihren Muskeln ist noch nicht vollstandig
zurlck. «Heute koche ich wieder Borek», schwarmt
sie, ein Rezept aus ihrer Heimat, eine Art Strudel aus
Yufka-Teig, geflllt mit Hackfleisch, Schafskése oder
Spinat. lhr Mann hat ihr eine Teigmaschine gekauft,
um ihr die Arbeit zu erleichtern. Lidya Yagiz fUhrt den
Haushalt wieder selbst, obwohl sie immer noch sehr
schnell ermidet. Sie wird ihren Weg weitergehen und
sie ist Uberzeugt, dass sie mit Geduld wieder zu ihren
vollen Kraften kommen wird.
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