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AstraZeneca Rare Disease

Was ist Hypophosphatasie (HPP)?

L pp ist eine vererbBalt
Weniger als 1von 2.000 Krankheit' d‘? im Laun o
Menschen in ~Zeit fortschreiten KaBr;reiche
Deutschland sind von e yerschiedene unter
HPP betroffen. Damit vie KOrpers petrifft, da Zahne
zahlt HPP zu den d-eSKnocheﬂ, Muskeln,
seltenen Erkrankungen. die dere Organe:

HPP ist nicht
ansteckend.
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T Haufigste Symptome — bel Kindern

-

VERFORMTER WEICHE / BRUCHIGE / SCHMERZEN UND

\ KONZENTRATIONS-
BRUSTKORB, VERFORMTE KNOCHEN SN PROBLEME

ATEMPROBLEME MOBILITAT

vc;/r\EJF\e/icAJSESTUUNSENND VERFRUHTER MIERENADNISIIOINGS FATIGUE
STORUNGEN
AN MILCHZAHNVERLUST
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T Haufigste Symptome - bel Erwachsenen

-\’- R
LN

SCHLECHT
HEILENDE BRUCHE

ZAHNPROBLEME, MUSKELSCHMERZEN,
ZAHNVERLUST MUSKELSCHWACHE

NIERENFUNKTIONS-
STORUNGEN

FATIGUE,
DEPRESSION &
KONZENTRATIONS-
STORUNGEN

MOBILITATS- GELENK-

EINSCHRANKUNG SCHMERZEN
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= Wie entsteht HPP?

Phosphat-
verbindungen

Phosphat

Phosphatase

defekte
alkalische
Phosphatase

Q alkalische

Gesunder
Knochenstoffwechsel

Das Enzym alkalische
Phosphatase (AP)
unterstutzt die Einlagerung
von Kalzium und Phosphat
in die Knochen, die diese
starker und

widerstandsfahiger machen.
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HPP

Q

Die Aktivitat der AP ist
nicht ausreichend, um
Kalzium und Phosphat
wirkungsvoll in die
Knochen einzubauen.

Die Knochen werden
brichig. Der Uberschuss
an Kalzium und
Phosphat lagert sich
aufBerhalb des Knochens
und in den Organen ab.
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= Wie bekommt man HPP?
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Menschliches Erbgut (Gene) sind der Bauplan fur alle Zellen
und Funktionen im Korper.

Bei HPP gibt es eine oder mehrere Veranderungen im Gen
(Mutationen) fur die alkalische Phosphatase (AP).

Kinder erhalten von beiden Eltern die Erbanlagen und
konnen so den veranderten Bauplan fur die AP bekommen.

Kinder kbnnen von einem oder beiden Eltern einen
defekten Bauplan erhalten.

Weitere Familienmitglieder kbnnen betroffen sein (z. B.
Geschwister, Onkel/Tanten, etc.).

Die Auspragung der Symptome bei HPP ist individuell,
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UNTERSUCHUNG KRANKENGESCHICHTE

o

Kombination aus korperlicher Untersuchung und Krankengeschichte Laboruntersuchung der alkalischen
Inkl. Familienanamnese Phosphatase-Aktivitat, Vitamin B6
und anderer Laborparameter

i Ggf. auch genetische
Untersuchung
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PHYSIOTHERAPIE HILFSMITTEL

BRUCHVERSORGUNG ERNAHRUNG ENZYMERSATZTHERAPIE*

*in Rucksprache mit dem Arzt / der Arztin, wenn bestimmte Voraussetzungen erfullt sind
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ffffffffffffffff - Weitere Informationen zu HPP finden
Sie hier:

www.alexion.de/therapiegebiete/seltene-
stoffwechselerkrankungen/hypophosphatasie
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= Mein Alltag mit HPP

BEOBACHTEN

ERNAHRUNG BEWEGUNG

‘V__.‘_J

ERSCHOPFUNG

Symptomtagebuch / Apps
(DIGASs) und regelmafige
Kontrollen durch die
Arztin / den Arzt

Programme fur
Patientiinnen
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Ausgewogene Krankheitsangepasste
Ernahrung* Ubungen durch z. B.

- .
Vermeidung von Physio- / Ergotherapie

Ubergewicht

* Erndhrungsumstellung darf nur nach Ricksprache mit Arztin oder Arzt erfolgen

** Djese sollten immer nur in Ricksprache mit der Arztin /dem Arzt durchgefiihrt werden.

Regelmalige Ruhepausen

Einteilung der Kraft
(Pacing)

Psychologische
UnterstUtzung



K\* o ° ° L °
T Sle sind nicht allein!

Schmerzen, schnelle
Erschopfung und

Nicht jeder Tag Einschrankungen bei

. : alltaglichen
lauft gleich gut Aktivitaten und der

Mobilitat bedeuten.

— dies zu
akzeptieren
kann hilfreich

0. ................................................ , sein.
Selbsthilfegruppen,

i wie z. B. HPP Deutschland e. V.
bieten neben
Informationsmaterial und einer
Liste mit spezialisierten Kliniken
fur HPP vor allem auch den
Austausch mit anderen
Betroffenen an, z. B. durch
Facebook- oder WhatsApp-

:  Gruppen fur Betroffene,

*. Jugendliche oder Eltern.

L 4
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HPP Deutschland e. V.
info@hpp-ev.de
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mailto:info@hpp-ev.de
http://www.hpp-ev.de/
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" AlPaCa - Alexions Patientenprogramm

Was ist ein SF
o AlPaCa -
Patientenprogramm? Das Alexion

Patient Care
Service fUr Patient: innen, Angehorige & Arzt:iinnen 4 Progrum

far seltene Erkrankungen

Unterstutzung & Information
Alexion Patient Care Program

KEINE medizinische Beratung oder Werbung

Herzlich Willkommen bei AlPaCa

APaCa seh fe Alasion Potien Cara Pragranm und i v warirausnevciiar
Baglailan wenn Sie mil snes sahennn eoniung leken,

Uraar Diel 5 ad, (Fneo o oden anferschedic Fatan | eberabaraiohen na lete
Py stelan - i wertvaion micrmoionsn, nifeichor Odentiarung und v
aliam rranssriichar Untersaiirang. Ie ANSprechpamnasinnan sind e Sk
o, héwen hren zu Lnd unierstdtzon Sie bol Thamen, die in hiram AlRog
wighiig sind. wn hinen Echerbet im Leben m three Efrarkung zu geben

E E lhre Vorteile von
AlPaCa st " |

mit ssienen Erkrankungan oogessmme wurds.

umfangrelchet intesmatishamaterial

E Umfangreiches Informationsmaterial e

Persbiniiche letrsuung durch hesn Coach

wostardoss Teledan-potling rend i die Uk

: .~ den Sie Persénliche Betreuung durch Ihren Coach { smenngusitan
Weitere Informationen fin
PMiushidan Sla wc® naoct P bl an und srscecoen S wie urser RRoCn Palsisngerogramem Hneo Bsllen soen,
programm'de H B e LIy e T o T Tl Pl PRr IR T G mvary

auf www.alpaca- Kostenlose Telefon-Hotline rund um die Uhr

Erinnerungsfunktion 1‘!
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= Referenzen

Literaturquellen
« Schmidt T, Amling M, Barvenik F, Der Internist 2016; 57: 1145-1154.

« Jandl NM, Volk A, Barvencik F, Hypophosphatasie — eine klinisch und genetisch
variable Erkrankung. medgen 2019; 31:.364-371, Springer Verlag.

» Seefried L (Hrsg.), Diagnhostik und Management der Hypophosphatasie. UNI-MED, 1.
Auflage 2017, ISBN 978-3-8374-238].
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