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Informationen und Service
fur Patienten mit hereditdrem Angio6dem

Gerade wenn man die Diagnose einer seltenen Erkrankung wie
des hereditaren Angio6dems (HAE) erhalt, sind ausfuhrliche In-
formationen wichtig, um Patienten die Angst zu nehmen und
das Leben zu erleichtern. Hier erhalten Patienten und Interessier-
te einen Uberblick tber die Servicematerialien zum hereditéren
Angioddem, die die HAE-Vereinigung e. V. in Zusammenarbeit

mit dem Hersteller von Plasmatherapeutika CSL Behring, anbietet.

Das erklarte Ziel der vorgestellten Materialien ist es, HAE-Betrof-

fenen den Umgang mit der Krankheit durch fundierte Informati-

onen und durchdachte Hilfestellung zu erleichtern. Beim heredi-

taren Angioddem handelt es sich um eine seltene, aber

schwerwiegende Erkrankung, die vererbt wird, aber auch als

Neumutation auftreten kann. Unbehandelt fiihrt diese Erkran-

kung haufig zu starken wiederkehrenden Schwellungen am

ganzen Korper, die besonders im Kehlkopfbereich lebensbe-

drohlich werden kénnen.



Die Servicematerialien er-
leichtern die Zusammenarbeit
zwischen dem Therapeuten

und dem Patienten bei der
Diagnose und der Therapie.

Die hier vorgestellten Servicematerialien beschaftigen sich vor
allem mit dem Krankheitsbild, der Diagnose und den unter-
schiedlichen Therapiemoglichkeiten. DarUber hinaus haben sie
auch einen praktischen Nutzen fur den Alltag der Betroffenen,
so z. B. der Notfallausweis fir HAE-Patienten, der nur in Verbin-
dung mit Arztstempel und Arztunterschrift gultig ist. Im Notfall
setzt er potenzielle Helfer schnell und pragnant Gber die in der
Bevolkerung wenig bekannte Krankheit in Kenntnis und verhin-
dert so die Verwechslung mit allergischen Reaktionen und somit

eine falsche Behandlung.

Bitte benutzen Sie das beiliegende Bestellformular.

Wir freuen uns auf lhre Bestellung.




Unterstiitzen Sie lhren Arzt
oder lhre Arztin bei der

Diagnose und der Therapie.




Schwellungskalender
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Schwellungskalender

Bei HAE-Patienten variieren
die Anzahl, das AusmaB und
die von Schwellungen betrof-
fenen Stellen enorm. Einige
Patienten sind Uber lange Zeit
beschwerdefrei, dann aber
treten Attacken in kurzen
Abstanden auf. Andere erleiden
in ktrzeren und regelmaBigen
Abstanden Schwellungsatta-
cken. Der Schwellungskalender
soll helfen, die Haufigkeit, den
Schweregrad, die Lokalisierung
und moglicherweise auch den
Ausloser fur lhre Schwellungen
zu dokumentieren. Dies kann
lhrem Arzt wichtige Hinweise
zur Einschatzung und Behand-
lung lhrer Erkrankung geben.
Zusatzlich kénnen Sie mit Hilfe
des Kalenders lhre Therapie
genau dokumentieren.

Notfallausweis
(ist nur mit Unterschrift und
Stempel des Arztes gultig)

Betroffene Patienten leben in
standiger Angst vor akuten
HAE-Attacken im Bereich der
Atemwege. Es ist besonders
gefahrlich, wenn die Schleim-
hautschwellung die Atemwege
verschlieBt. Um einen Luftréh-
renschnitt (Notfall-Tracheo-
tomie) zu vermeiden, muss in
diesen akuten Notfallen sofort
das entsprechende Gegenmittel
gegeben werden. Der Notfall-
ausweis, den der HAE-Patient
stets bei sich tragen sollte, in-
formiert Helfer Uber die Krank-
heit und die lebensrettende
Therapie in den Sprachen
Englisch, Deutsch, Franzoésisch,
Spanisch, Italienisch, Schwedisch
und Danisch.




Sie mochten mehr Giber HAE wissen? Der HAE-Infodienst und
das Internet bieten lhnen zahlreiche Informationsméglich-
keiten:

Ich mdchte gerne folgende

Informationsmaterialien bestellen: .
Bitte

Schwellungskalender ausreichend
Notfallausweis

Broschiire HAE Krankheitsbild und Diagnose
Broschiire Kinder HAE

Broschiire HAE und Reisen

Broschure HAE bei Frauen

Broschirre HAE Patientin

Broschtire HAE Patient

Broschire Therapie HAE

Broschire Arzneimitteleinnahme bei HAE
Broschuire zwei Patienten

Broschtire Zwillingsschwestern

Broschtire Hirnoédeme

Broschtire Schwangerschaft und Stillzeit
Broschiire Kehlkopfadem Antwort
Broschure Heimselbsttherapie bei Kindern
Broschure Medizinische Eingriffe bei HAE — HAE-Infodienst

eine richtige Vorbereitung ist wichtig Postfach 11 06 17

60041 Frankfurt

frankieren
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Name, Vorname

StraBe, Hausnummer

PLZ, Ort




Bestellung von Broschiren und Materialien

Mochten Sie mehr Uber das hereditare Angioddem wissen? Wir
schicken Ihnen gerne die vorgestellten Broschiren und Materi-
alien zu. Kreuzen Sie einfach die gewtinschten Informationen an

und senden Sie uns die ausgefulite Postkarte zurtick. \




Wir bedanken uns fir die medizinische Beratung bei Frau Dr. med.
Emel Ayg6ren-Plrsin und Frau Dr. med. Eva Rusicke, Klinikum der
Johann Wolfgang Goethe-Universitét, Frankfurt/Main sowie bei
Frau Dr. med. Inmaculada Martinez-Saguer und Herrn PD Dr. med.
Wolfhart Kreuz, HZRM Hamophilie-Zentrum Rhein Main, Mérfelden-

Walldorf.

Sie wiinschen weiterfiihrende Informationen?

Dann empfehlen wir die folgenden CSL Behring-Broschiren:

e Das hereditdre Angioédem (HAE) —
Krankheitsbild und Diagnose

Die Therapie des hereditdren Angio6dems (HAE)

Das hereditdre Angio6dem bei Frauen
und in der Schwangerschaft

Leben mit dem hereditédren Angioédem (HAE) —
eine Patientin erzéhlt

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

Leben mit HAE — zwei Patienten im Gespréach

Unser Leben mit HAE — Zwillingsschwestern erzahlen

Mein Kind hat HAE

HAE und Reisen? Warum nicht?

Arzneimitteleinnahme bei HAE

Hirnédeme bei HAE — Was Patienten wissen sollten

Schwangerschaft und Stillzeit trotz HAE —
Antworten auf hdufig gestellte Fragen

Vorsicht bei Kehlkopfédemen —
Antworten auf hdufig gestellte Fragen

e Arztlich kontrollierte Heimselbsttherapie —
auch bei Kindern bewahrt

Medizinische Eingriffe bei HAE —
eine richtige Vorbereitung ist wichtig

CSL Behring respektiert und schiitzt die Privatsphére 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.
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