WAS IST DAS )
HEREDITARE ANGIOODEM?

Fakten und Tipps rund um
die seltene Erkrankung
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WAS IST DAS HEREDITARE ANGIOODEM?

Das hereditére Angioddem (HAE) ist eine seltene genetische

Erkrankung, die immer wieder starke Schwellungen der Haut

und der Schleimhdute an verschiedenen Korperteilen
verursacht. Diese HAE-bedingten Schwellungen entwickeln
sich meist Uber mehrere Stunden, kénnen aber auch inner-
halb kurzerer Zeit auftreten. Unbehandelt kdnnen die
Schwellungen zwei bis sieben Tage dauern.

In Deutschland leben etwa 1.600 Menschen mit HAE. Wahr-
scheinlich gibt es aber noch mehr Betroffene, die noch nicht
diagnostiziert worden sind.

Symptome des
hereditdren Angio6dems

@) Kopf

® Kopfschmerzen, Schwindel-
Z gefiihl, Sprachstérungen,

Lahmungen

Mund- und Rachenraum

Schwellung, Schluck-
beschwerden, Stimmver- Gesicht
&anderung, Heiserkeit,

Atemnot mit potenzieller Sehnlliing vem Eeseii

Augenlidern und/oder Lippen

Lebensgefahr!
Korper O) Magen und Darm
Schwellung, Schmerz, o)\ OD\ (teilweise starke) Schmerzen,
Spannungs-/Druckgefihl @ 7 Erbrechen, Durchfall
Extremitaten (Arme,
Beine, Hande, FiiBe) Geschlechtsorgane
Schwellung, Schmerz, Schwellungen
Spannungs-/Druckgefihl,
Ringe oder Schuhe Blase

passen nicht Schmerzen, Schwierigkeiten

beim Wasserlassen

©) ©)

SYMPTOME DES HEREDITAREN ANGIOODEMS

Typische Anzeichen von HAE sind wiederholt auftretende
starke, ortlich begrenzte Schwellungen an verschiedenen
Koérperteilen. Sie kénnen an der Haut von Hénden, FuRen
und Gesicht, aber auch im Magen-Darm-Trakt, im Mund,
am Kehlkopf und an der Luftréhre auftreten.

WIE HAUFIG TRETEN SCHWELLUNGSATTACKEN AUF?

Die Schwellungsattacken treten immer wieder auf: bei
manchen Betroffenen hdufig (mehrmals wochentlich), bei
anderen selten (einmal im Jahr oder seltener). Leider ist es
nicht méglich vorherzusagen, wann oder an welchem
Kérperteil die ndchste Attacke auftritt. Viele Betroffene
spuren aber, dass eine Attacke kommen wird, und kénnen
dementsprechend handeln.

MOGLICHE AUSLOSER FUR EINE HAE-ATTACKE

« Verletzungen

« korperliche Belastungen

« Insektenstiche

» emotionaler Stress (positiv und negativ)
« Infektionen (z. B. Atemwegsinfekfionen)

» hormonelle Schwankungen

» Operationen oder zahndrztliche Eingriffe
» extreme Temperaturen (Hitze oder Kalte)
» bestimmte Medikamente (z. B. bestimmte Blutdruckmittel)

« bestimmte Nahrungsmittel (z. B. scharfe oder saure
Speisen)
» Zahndurchbruch bei Kindern

THERAPIEMOGLICHKEITEN

Das hereditére Angioddem ist zwar noch nicht heilbar, kann
aber gut behandelt werden. In der Regel wird die Therapie
des HAE individuell auf die Bedurfnisse der Betroffenen
und gemeinsam mit einer HAE-Arztin oder einem HAE-Arzt
abgestimmt.

Es gibt verschiedene Méglichkeiten zur Behandlung des
HAE: Zum einen kénnen Schwellungsattacken langfristig

vorgebeugt werden (Langzeitprophylaxe). Zum anderen gibt
es die Moglichkeit der sogenannten Bedarfsbehandlung fur

akut auftretende Attacken (Akuttherapie), die dann zum
schnellen Ruckgang der Schwellung fihren kann.

Zudem kann kurzfristig vorgebeugt werden (Kurzzeitprophy-

laxe), wenn ein medizinischer Eingriff, z. B. eine Zahnbe-
handlung, bevorsteht.

WAS TUN BEI EINER SCHWELLUNGSATTACKE?

Ein sensibler und verstéindnisvoller Umgang hilft den Betrof-
fenen, in dieser schwierigen Situation emotionale Stabilitét zu
gewinnen und ein Gefuhl von Ausgrenzung zu Uberwinden.

Am besten kldren Sie im Vorfeld mit der oder dem Betroffenen
bzw. mit der Betreuungsperson, wie bei einer HAE-Attacke
gehandelt werden soll. Auf der Rickseite dieses Flyers finden
Sie Informationen fir den Notfall.

SCHWELLUNGEN IM KOPF-HALS-BEREICH

Bei einer Schwellung im Kopf-Hals-Bereich bendtigen
Betroffene sofort ihr Notfallmedikament und notérztliche Hilfe.
Erste Anzeichen kénnen starke Kopfschmerzen, Druckgefuhl in
Kopf und Augen, Schluckbeschwerden, Verénderungen der
Stimme sowie Atemnot sein.

WAS BEDEUTET ,HEREDITARES ANGIOODEM*“?

Das Wort ,hereditar” bedeutet ,erblich” ,Odem* ist der
medizinische Fachausdruck fir ,Schwellung”. Bei einem
Angioddem beruht diese Schwellung auf einer erhdhten
Durchlassigkeit der GefaBwdnde. Die Abkurzung ,HAE”
fur hereditdres Angioddem leitet sich von dem englischen
Begriff ,Hereditary AngioEdema" ab.



FUR DEN NOTFALL

Name der Patientin/des Patienten

Name und Telefonnummer des Notfallkontaktes

Notfallmedikament

Wo befinden sich das Notfallmedikament und der
Notfallausweis?

INFORMATIONEN ZUM HAE

Auf www.leben-mit-hae.de finden Sie
viele interessante Informationen, wenn
Sie mehr Uber die Erkrankung wissen
mochten.

Die Notfallwebsite www.hae-notfall.de
klart Gber die wichtigsten Fakten auf,
damit Patient*innen schnell und wirk-
sam behandelt werden kénnen.
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