HAEPINFOS

Was ist das Hereditare Angioodem und
wie kann man daran erkranken?

Beim Hereditaren Angioodem (HAE) liegt eine
Veranderung im Erbgut vor, ein sogenannter Gen-
defekt. Der Begriff wirkt kompliziert, ist aber leicht
zu erklaren. Das Wort ,hereditar” bedeutet ,erblich”
,0dem" ist der medizinische Fachausdruck fiir
,Gefallschwellung”. Bel einem Angioodem beruht
diese Schwellung auf einer erhohten Durchlassigkeit
der GefaRwande.

Wer diesen Gendefekt hat, kann ihn weitervererben.
Ist ein Elternteil betroffen, besteht fir das Kind ein

50-prozentiges Risiko, dass es HAE erbt. Drei Viertel
aller Betroffenen haben HAE geerbt, bei allen ander-
en ist der HAE-Gendefekt durch eine zufallige Muta-
tion neu entstanden. Auch dann ist eine Welterver-

erbung an die Nachkommen nicht ausgeschlossen.

Typische Anzeichen von HAE sind starke, ortlich
begrenzte Schwellungen an verschiedenen
Korperteilen. Sie treten u. a. an Handen, FiiRen, im
Gesicht, aber auch im Darm und am Kehlkopf auf.
Die Schwellungsattacken beeinflussen das Leben
der Betroffenen auf unterschiedliche Weise. Hand-
und Fullschwellungen erschweren oft alltagliche
Aufgaben. Unbehandelte Attacken im Kehlkopf kon-
nen zu Atemnot fiihren und sind besonders gefahtr-

lich, well sie sogar lebensbedrohlich werden konnen.

Deshalb ist es wichtig, HAE friihzeitig zu diagnosti-
zieren. Nur so ist es HAE-Betroffenen maoglich, sich
auf Attacken vorzubereiten und eine passende Be-
handlung im Akutfall einzuleiten.

Leben mit HAE — der Familienstammbaum

Entschluisseln Sie die Gesundheilts-
geschichte lhrer Familie!

Ein Familienstammbaum kann dazu beitragen, einen
Gendefekt, wie er bel HAE vorliegt, schneller zu
identifizieren. Sprechen Sie mit lhrem Arzt tber die
Gesundheitshistorie lhrer Familie. Auch innerhalb
der Familie kann ein Gesprach tGiber HAE sinnvoll
sein.

Nutzen Sie den umseitigen Stammbaum und

tragen Sie darin die Gesundheitsgeschichte lhrer
Familie ein. So konnen Sie herausfinden, ob
eventuell noch andere Familienmitglieder betroffen

sind. Der Stammbaum fragt die folgenden Punkte
ab:

® Geburtsjahr
® HAE diagnostiziert? Ja / Nein
@ Alter bei der Diaghose

® Mogliche HAE-Symptome

Zeigen Sie den ausgefiillten Familien-
stammbaum beim nachsten Treffen mit
lhrem Arzt.




Familienstammbaum

Grofimutter

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Groflvater

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Tante

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Schwester /Bruder

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Onkel
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Schwester/Bruder

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Kind
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Mutter
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Schwester/Bruder

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Kind
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Groflvater

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:
Mogliche HAE-

Symptome?:

Grofimutter

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:

Vater

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein
Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Ich
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O Ja O Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Kind
Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:
Mogliche HAE-

Symptome?:

Onkel
Geburtsjahr:
HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:
Mogliche HAE-

Symptome?:

Kind

Geburtsjahr:

Tante

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein
Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

Ehepartner/Lebenspartner

Geburtsjahr:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein
Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-
Symptome?:

HAE diagnostiziert?
O JaO Nein

Alter bel Diagnose:

Mogliche HAE-

Symptome?:
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