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Mein Kind hat HAE
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lhr Kind soll unbeschwert leben
kénnen - auch mit HAE.
Entscheidend ist die méglichst
friilhe Diagnose und Therapie.
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Die Fehldiagnose liegt oft viel naher ...

Jedes Kind hat mal Bauchweh. Das ist ganz normal. Und meist ist die
Ursache schnell gefunden: Bldhungen, eine Magen-Darm-Infektion
oder z. B. auch eine Blinddarmentziindung. Es gibt aber auch Félle,

da steckt hinter Bauchweh etwas ganz anderes:

Ein Elternpaar, verzweifelt. Das sechs Monate alte Téchterchen
ist seit eineinhalb Tagen weinerlich, lasst sich gar nicht mehr
beruhigen. Der Bauch ist hart und aufgetrieben. Die Familie
wird in die Kinderklinik geschickt, wo man den Saugling un-
tersucht. Als das Ultraschallbild geschwollene Darmschlingen
zeigt, wird nach Riicksprache mit dem HAE-Zentrum ein ent-
sprechendes Arzneimittel gegeben, so dass es bald zu einer
deutlichen Besserung kommt.

Was fir Bauchschmerzen gilt, gilt auch fir Luftnot und fir Schwel-
lungen jeder Art. Manchmal kann eben auch HAE die Ursache sein.
Was es so schwierig macht: Die Fehldiagnose liegt viel, viel naher
als die korrekte Diagnose, da HAE eine seltene Erkrankung ist.



HAE — Diagnose, Ausldser, Therapie

Das hereditdre Angiéodem (HAE) betrifft Jungen und Médchen glei-
chermaBen. Ursache ist die Verdnderung eines Gens, das fir die Bil-
dung des Proteins C1-Esterase-Inhibitor (C1-INH) verantwortlich ist.
Fehlt dieses Protein oder funktioniert es nur eingeschrankt, werden dlie
GefaBBe durchléssig — Flissigkeit gelangt in das umliegende Gewebe.
Die Folge: Schwellungen an den GliedmaBen, im Gesicht, am Kehlkopf,
in Organen. Sogar das Gehirn kann betroffen sein.

80 % der HAE-Patienten haben die seltene Krankheit geerbt. 20 %
erkranken durch eine Neumutation, das heift, die Familiengeschichte
liefert keine Hinweise.

In welchem Alter tritt HAE auf?
Eine Studie der Universitatskinderklinik Frankfurt am Main ergab,

.‘

dass HAE-Symptome im Schnitt im Alter von finf Jahren und in der
Pubertat zum ersten Mal auftreten. Aber: Sechs von 37 Patienten

zeigten die Symptome bereits im ersten Lebensjahr.

o~ ‘ Was sichert die Diagnose?

Der behandelnde Arzt sollte bei Vlerdacht auf HAE so friih wie még-
@ lich eine Blutuntersuchung durchfihren. Deren Ergebnis sollte mit

einem erfahrenen HAE-Zentrum besprochen werden. In der Regel
wird die Diagnose durch zweimalige Messung einer erniedrigten C1-
INH-Aktivitét (die Funktion des C1-INH) bestétigt.
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Wie unterscheiden Sie HAE und Allergien?

Oft sind es dhnliche Symptome: Pl6tzlich auftretende Schwellungen,
zum Beispiel an den GliedmaBen, im Atemwegs- oder im Magen-
Darm-Bereich, werden hdufig mit Allergien oder Unvertréglich-
keitsreaktionen verwechselt. Aber: Allergien sind mit typischen
Allergiemitteln zu bekdmpfen. Zeigen Cortison, Adrenalin und An-

tihistaminika keine Wirkung, ist das ein starker Hinweis auf HAE.

l

Was l6st HAE-Attacken aus?

Die Ausléser sind hédufig nicht bekannt. Auslésend wirkt jedoch
Stress aller Art, auch positiver. Ihr Kind kommt in den Kindergarten?
Einschulung? Ein Umzug steht an? Neue Lebensphasen erfordern
héchste Wachsamkeit. Ebenso Infektionen, Verletzungen, Insekten-
stiche, Medikamente und bestimmte Nahrungsmittel kénnen Atta-
cken auslésen. Die hormonelle Umstellung in der Pubertdt macht
besonders den Méadchen zu schaffen — durch Ostrogen kénnen sich
HAE-Symptome verschlimmern oder erst richtig entfalten.

Wie wird HAE derzeit therapiert?
In der Akutbehandlung der Schwellung ist der Ersatz des fehlenden

Proteins eine in der Regel wirksame Behandlungsmdglichkeit: Eine

Besserung tritt meist rasch ein.



Ihr Kind entdeckt die Welt

Krippe +++ Kindergarten +++ Schule

Am Anfang lebt Ihr Kind rundum behitet — von Ihnen. Doch schon
bald stehen Krippe, Kindergarten, Schule an. Ihr Kind wird selbst-
standiger, fremde Menschen (bernehmen Betreuungsaufgaben.
Wie gehen Sie jetzt mit der Krankheit um?

Klar ist: lhrem Kind muss jederzeit schnell geholfen werden kénnen.
Deshalb macht es keinen Sinn, die Krankheit zu verheimlichen. Im
Gegenteil: Gehen Sie offensiv damit um! Das bedeutet:
e Alle Menschen, die an der Betreuung lhres Kindes teilhaben,
mussen Uber die Krankheit informiert sein —
das Kindergartenpersonal, die Lehrer, Erzieher. Und:
e All diese Menschen brauchen Ansprechpartner —
Sie, den Arzt, das HAE-Zentrum, Vlerwandte. Damit sie
im Ernstfall die notwendigen Kontakte herstellen k6nnen.
* Auch der Notfallausweis sollte stets hinterlegt sein.

‘ Oberste Regel: Verheimlichen Sie
die Krankheit lhres Kindes nicht —

L gehen Sie offensiv damit um!
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Tagesausfliige +++ Klassenfahrten +++ Ferienfreizeiten

Auch hier gilt:

e Informieren Sie Lehrer und Betreuer tiber HAE.

 Geben Sie ihnen die Telefonnummern der wichtigsten
Ansprechpartner (Eltern, Arzt, HAE-Zentrum, Verwandte).

e Hinterlegen Sie den Notfallausweis.

Und weil Ihr Kind unterwegs ist, sollten Sie zusatzliche Vorkehrungen

treffen:

* Handigen Sie den Betreuern ein entsprechendes Notfallpréparat
und gegebenenftalls den Arztbrief aus. Wichtig: Die derzeit verfig-
baren Notfallpréparate kbnnen bei Zimmertemperatur aufbewahrt
werden (max. +25 °C).

e Informieren Sie im Vorfeld eine Klinik oder eine Arztpraxis vor Ort.

Urlaub
SchlieBlich sollten Sie auch auf Reisen bestens vorbereitet sein.
Die wichtigsten Tipps:
e Suchen Sie ein geeignetes Reiseland aus.
* Denken Sie an die entscheidenden Telefonnummern.
* Nehmen Sie den Notfallausweis und das Notfallpréparat
mit (immer im Handgepéck verstauen!).
e Fordern Sie rechtzeitig eine Zollbescheinigung
vom HAE-Zentrum an.
e Informieren Sie frihzeitig eine Klinik
oder eine Arztpraxis vor Ort — nicht erst im Notfall.



\Was Sie noch beachten sollten

Je sorgféltiger Sie die Krankheit begleiten, desto effektiver kann lhrem
Kind geholfen werden. Kontrolluntersuchungen im HAE-Zentrum,
Schwellungskalender und Notfallausweis sind hier die wichtigsten
Stichworte.

Kontrolluntersuchungen

Mindestens zweimal pro Jahr sollten Sie sich mit Ihrem Kind im HAE-
Zentrum vorstellen. Dort sollten Sie sagen kénnen, wie alt lhr Kind
war, als die ersten HAE-Symptome auftraten und wann die Krank-
heit diagnostiziert wurde. Den Schwellungskalender sollten Sie Ihrem
Arzt vorlegen.

Schwellungskalender
Weil HAE sich von Patient zu Patient ganz unterschiedlich

duBern kann, ist ein von lhnen gefiihrtes Patiententagebuch, SChwe"ungska'e"de"
der sogenannte Schwellungskalender, sinnvoll. In ihm no- g‘mw"(«a
tieren Sie die Haufigkeit und die Intensitat von Schwellun- %FM’:
gen, aber auch die betroffenen Kérperpartien und [

mdgliche Ausléser fir die Symptome. Im Kalender muss
ebenso festgehalten werden, wann und wie viel eines Arz-

HAE-Betroffane
neimittels gegen HAE verabreicht worden ist. So kann Ihr

Arzt den Verlauf ganz individuell beurteilen.
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Hereditares Angiotdemn (HAE)

Angioedeme réditaire (AQH)
Edema angio ‘hereditano

Angioedena hereditario
eriditzes Angioadem (HAE)

W

Knpovokikd

Unterstiitzen Sie den
Arzt oder die Arztin
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Notfallausweis

Besonders gefahrlich sind HAE-Attacken im Bereich der Atemwege:
Patienten bekommen dann keine Luft mehr. In solchen akuten Not-
fallen muss sofort das Notfallmedikament gegeben werden. Deshalb
sollten Patienten stets einen Notfallausweis bei sich tragen. Er infor-
miert Helfer ber HAE, Ansprechpartner und die lebensrettende The-
rapie, und zwar in den Sprachen Englisch, Deutsch, Franzdsisch,
Spanisch, Italienisch, Schwedisch und Dénisch. Wichtig: Der Ausweis
ist nur mit Unterschrift und Stempel des Arztes gliltig!

Was ist bei Impfungen zu beachten?

Sie kénnen Ilhr Kind grundsétzlich impfen lassen. Es spricht nichts
dagegen, dass es alle Impfungen bekommt, die jedes Kind nach den
Impfempfehlungen der Standigen Impfkommission (STIKO) routi-
nemaBig erhalten sollte. Fir Patienten, die regelmaBig aus mensch-
lichem Blut gewonnene Préparate erhalten, wird grundsétzlich eine
Impfung gegen Hepatitis A und Hepatitis B empfohlen.

Weitere Informationen erhalten Sie kostenlos beim:

HAE-Infodienst Links:
Postfach 11 06 17 www.hae-erkennen.de
60041 Frankfurt www.schwellungen.de
www.angioedema.de
www.hae-info.net
www.hae-notfall.de



Sie wiinschen weiterfiihrende Informationen?
Dann empfehlen wir die folgenden CSL Behring-Broschdiiren:

e Das hereditare Angioédem (HAE) —
Krankheitsbild und Diagnose

e Die Therapie des hereditdren Angioédems (HAE)

e Informationen und Service fir Patienten
mit hereditdrem Angioédem

e Das hereditdre Angio6dem bei Frauen
und in der Schwangerschaft

e Leben mit dem hereditdren Angio6dem (HAE) —
eine Patientin erzahlt

e Leben mit dem hereditdren Angio6dem (HAE) —
ein Patient erzéhlt

e Leben mit HAE — zwei Patienten im Gespréch

e Unser Leben mit HAE — Zwillingsschwestern erzéhlen
® HAE und Reisen? Warum nicht?

e Arzneimitteleinnahme bei HAE

e Hirn6deme bei HAE — Was Patienten wissen sollten

e Schwangerschaft und Stillzeit trotz HAE —
Antworten auf hdufig gestellte Fragen

e Vorsicht bei Kehlkopfédemen —
Antworten auf hdufig gestellte Fragen

* Arztlich kontrollierte Heimselbsttherapie —
auch bei Kindern bewahrt

* Medizinische Eingriffe bei HAE —
eine richtige Vorbereitung ist wichtig

Wir bedanken uns fir die medizinische Beratung bei
Frau Dr. med. Inmaculada Martinez-Saguer, HZRM
Hamophilie-Zentrum Rhein Main, Mérfelden-Walldorf.

CSL Behring respektiert und schitzt die Privatsphare aller Personen,

mit denen das Unternehmen zu tun hat. Weitere Informationen zum Daten-
schutz von CSL Behring finden Sie unter http://www.cslbehring.com/privacy.
Auf Anfrage senden wir Ihnen auch gerne eine Druckversion zu.

Deutschland

CSL Behring GmbH
Philipp-Reis-StraBe 2
65795 Hattersheim
Telefon: +49 69 305 84437
Fax: +49 69 305 17129
medwiss@cslbehring.com
www.cslbehring.de

Schweiz

CSL Behring AG
Wankdorfstrasse 10

3000 Bern 22
Gratis-Telefon: 0800 551415
Telefon: +41 31 344 4444
Fax: +41 31 344 2600
www.cslbehring.ch

Osterreich

CSL Behring GmbH
Altmannsdorfer StraBe 104
1121 Wien

Telefon: +43 1 80101 2464
Fax: +43 1 80101 2810
www.cslbehring.at
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