Lebererkrankung aufgrund von
Alpha-1-Antitrypsin-Mangel
Gesprachsleitfaden

Gesprach mit lhrem Arzt

Dieser Leitfaden wurde mit finanzieller Unterstiitzung von Takeda Pharmaceuticals International AG erstellt.
Dieser Leitfaden ist nicht dazu gedacht, medizinische Ratschléage zu erteilen und/oder die Konsultation eines Gesundheitsdienstleisters zu ersetzen.

C-ANPROM/INT/TAK-999/0088 2/25



ABSCHNITT 1:

ALPHA-1-ANTITRYPSIN-MANGEL VERSTEHEN

Was ist Alpha-1?

Die Leber produziert ein Protein namens Alpha-1-Antitrypsin. Dieses

Protein bewegt sich im Blut und hilft, die Lunge zu schutzen. Wenn es bei der
Herstellung oder dem Transport dieses Proteins Probleme gibt, kann dies einen
Alpha-1-Antitrypsin-Mangel (Alpha-1) zur Folge haben.

Alpha-1 ist eine Erbkrankheit. Wenn also eine Person in einer Familie daran leidet,
konnen andere Familienangehorige sie moglicherweise auch haben. Alpha-1

kann Leber- und/oder Lungenprobleme verursachen, die als Alpha-1-Leber- bzw.
Alpha-1-Lungenerkrankung bezeichnet werden.

Zu den Alpha-1-Symptomen* konnen gehoren:

LEBERSYMPTOME LUNGENSYMPTOME

* Gelbfarbung der Haut * Atembeschwerden
oder Augen (Gelbsucht)

» Aufgebldhter Bauch

- Pfeifende Atmung

« Allergien das ganze

» Erbrechen von Blut oder Jahr uber

Blut in lhrem Stuhl « Starker Husten

 Erschopfung « Starke Schleimproduktion

« Schwachegefiihl « Schmerzen in der Brust,

die beim Einatmen
schlimmer werden

*Diese Liste erhebt
keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit.
Individuelle
Erfahrungen kénnen
unterschiedlich sein.
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Warum und wie man auf Alpha-1 getestet wird

Ein Arzt wird Sie moglicherweise auf Alpha-1 testen wollen,
wenn Sie Folgendes haben:

ﬂ Einen Familienangehdrigen, der mit einer Alpha-1-Lebererkrankung
oder Alpha-1-Lungenerkrankung diagnostiziert wurde

Eine Lebererkrankung ohne bekannte Ursache

Eine Lungenerkrankung ohne bekannte Gesundheitsrisiken
(Rauchen, Luftverschmutzung usw.)

Langfristiges Asthma, Bronchitis oder Allergien das ganze
Jahr uber

Eine Hauterkrankung, die als nekrotisierende Pannikulitis
bezeichnet wird (schmerzhafte, erhabene Flecken, die
Wunden bilden)

W a o &

Der erste Schritt zu einer moglichen Diagnose ist ein
Gesprach mit lhrem Arzt.

Ihr Arzt kann einen einfachen Bluttest anordnen, der in seiner Praxis
durchgefiihrt werden kann. Bei diesem Test wird die Konzentration
des Alpha-1-Antitrypsin-Proteins in lhrem Korper Gberpriift. Wenn die
Konzentration niedriger als normal ist, wird Ihr Arzt moéglicherweise
einen Gentest vorschlagen. Das bedeutet, dass ein Wangenabstrich
oder ein anderer Bluttest durchgefiihrt wird, um festzustellen, ob bei
Ihnen die Genveranderung vorliegt, die das Risiko einer Leber- oder
Lungenerkrankung erhoht.

Wenn lhr Arzt der Meinung ist, dass Alpha-1 lhre Lunge oder Leber
beeintrachtigt, kann er auch Lungenfunktionstests, Rontgenaufnahmen
oder CT-Scans lhrer Lunge vornehmen oder eine Ultraschalluntersuchung
oder Biopsie |lhrer Leber durchfiihren.
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ABSCHNITT 2:

ORGANISIEREN IHRER ARZTTERMINE

Bei lhnen wurde Alpha-1-Lebererkrankung
diagnostiziert. Wie konnen Sie kiinftig lhre
Arzttermine organisieren?

Wie und wann Sie lhr medizinisches Team einbeziehen sollten

Die Zusammenarbeit mit lhrem medizinischen Team ist wichtig, um wahrend der Behandlung der
Alpha-1-Lebererkrankung gesundheitlich fit zu bleiben. RegelmaBige Gesprache mit lhren Arzten werden Ihnen
helfen, die richtige Behandlung, Unterstiitzung und/oder die richtigen Untersuchungen zu erhalten, um den besten

Plan fiir Sie zu finden.

Zusammenstellung lhres medizinischen Teams

Die Planung und Wahrnehmung
von Arztterminen sind fiir

das Management lhrer
Alpha-1-Lebererkrankung wichtig.
Sie haben dabei Zeit, mit lhrem
medizinischen Team zu sprechen
und gut fundierte Entscheidungen
bezuglich Ihrer Gesundheit zu
treffen.

Es ist wichtig, ein medizinisches
Team mit Facharzten auf
verschiedenen Gebieten zu haben,
damit lhre speziellen Bediirfnisse
erfullt werden kénnen. Bitten Sie
lhren Hausarzt, Sie an Spezialisten
wie Lungen-, Leber- oder andere
Facharzte zu lberweisen.

Bemiihen Sie sich nach Mdéglichkeit
darum, dass sich |hr gesamtes
medizinisches Team in ein und
derselben Einrichtung befindet.
Dies wird es ihm erleichtern, sich
untereinander auszutauschen

und lhre Versorgung im Auge zu
behalten.

In diesem Abschnitt finden Sie hilfreiche Tipps und Fragen, die Sie bei lhren Terminen vorbringen kénnen,
damit Sie die Sprechstunden mit einer klaren Vorstellung Ihres Behandlungsplans verlassen kénnen.
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Vorbereitung auf lhre Termine

[ Vorbereitung ist wichtig

Notieren Sie vor Ihrem Termin alle
Veranderungen bei Ihren Symptomen und
Ilhrem Gesundheitszustand. Da die Zeit mit
Ilhrem Arzt kurz bemessen sein kann, bereiten
Sie sich anhand der folgenden Fragen vor,
damit Sie nichts Wichtiges vergessen.

Seien Sie ehrlich

Es ist wichtig, dass Sie lhrem medizinischen
Team lhre Symptome, Sorgen und
Veranderungen bei Ihrem Gesundheitszustand
mitteilen. Diese Informationen sind wichtig fiir
lhr medizinisches Team.

Stellen Sie Fragen

Wenn Sie etwas nicht verstehen, bitten Sie
lhren Arzt, es mit einfacheren Worten zu
erklaren. Sorgen Sie dafiir, dass Sie lhre
Erkrankung, Ihren Behandlungsplan und
Anderungen, die Sie an lhrer Lebensweise
vornehmen sollten, nach dem Termin
verstanden haben.

™

™

™

o

Informieren Sie sich iiber die
Krankengeschichte lhrer Familie

Sie sollten Informationen liber die Gesundheit
lhrer Familienangehérigen haben, z. B. etwaige
Erkrankungen, die sie haben, und in welchem
Alter sie ihre Diagnose erhalten haben.

Verschaffen Sie sich einen
Uberblick iiber lhre Medikamente

Bringen Sie eine Liste aller Medikamente, die
Sie nehmen, sowie aller Nebenwirkungen, die
bei Ihnen aufgetreten sind, mit.

Machen Sie sich Notizen

Bringen Sie ein Notizbuch mit, um
aufzuschreiben, was lhr Arzt sagt, was er lhnen
rat, und wie die nachsten Schritte aussehen.

Bringen Sie Unterstiitzung mit

Erwagen Sie, einen gut informierten

und vertrauenswiirdigen Freund oder
Familienangehoérigen mitzubringen, der Sie
unterstiitzen, Notizen machen und Fragen
stellen kann.

Beispiele von Informationen, die Ihrem medizinischen Team mitgeteilt werden miissen:

HINWEISE

»In den letzten paar Wochen habe ich mich extrem miide und schwach gefiihit.“

»Meine Mutter und mein Bruder haben beide eine Lebererkrankung.“
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FRAGEN, DIE SIE STELLEN SOLLTEN

Ihre Behandlungsoptionen kdnnen je nach Art und Schwere Ihrer Erkrankung und den Symptomen, die Sie haben,
unterschiedlich sein. Sie kdnnen mit Ihren Arzten, einschlieBlich Lungen-, Leber- und sonstigen Fachérzten,
zusammenarbeiten, um den Behandlungsplan zu finden, der fiir Sie am besten geeignet ist. Hier sind einige
Fragen, die lhnen bei lhren Gesprachen helfen kénnen:

o®
BEGINN IHRER m" Tests
BEHANDLUNG « Missen meine Familienangehorigen getestet werden?

Verstindnis und Uberwachung der
Symptome lhrer Alpha-1-Lebererkrankung

; ; _ ; \
« Sollte ich einen Spezialisten aufsuchen, z. B. einen &
Lungen-, Leber- und/oder sonstigen Facharzt?

- Wie oft sollte ich meinen Hausarzt aufsuchen?
- Wie oft sollte ich meine Facharzte aufsuchen?
« An wen sollte ich mich wenden, wenn ich wegen meiner Symptome besorgt bin?

i

0
)
0

« Wie wird meine Krankheit tiberwacht?

« Konnen Sie mir helfen, die wichtigsten Symptome der
Alpha-1-Lebererkrankung zu verstehen? Auf welche Symptome sollte ich L_J
bei meiner Leber achten?

« Wie oder wo kann ich mehr Informationen liber die
A DA Alpha-1-Lebererkrankung und deren Bewaltigung
erhalten?
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- Anderungen der Lebensweise
WAHREND IHRER ‘\/\‘ « Was kann ich tun, um gesundheitlich so fit wie

BEHANDLUNG moglich zu bleiben und die Auswirkungen der

Alpha-1-Lebererkrankung auf mein Leben zu reduzieren?

« Wie wird sich die Alpha-1-Lebererkrankung auf mein Sozialleben auswirken?
- Gibt es besondere VorsichtsmaBnahmen, die ich treffen sollte?
 Gibt es Nahrungsmittel oder Medikamente, die ich vermeiden sollte?

Psychische und emotionale Gesundheit
« Was kann ich tun, wenn ich mich liberfordert fiihle, um mich emotional besser zu fiihlen?

« Gibt es Verhaltensweisen oder Symptome, auf die meine Familie oder Freunde achten
sollten?

Krankheitsmanagement

« Welche Medikamente oder Behandlungen konnten fiir mich
geeignet sein?

« Gibt es klinische Priifungen, iliber die ich Bescheid wissen sollte?

NACH VORNE /& Zusatzliche Unterstiitzung
- Bei welchen Stiftungen, Patientenorganisationen oder
>
SCHASEN Selbsthilfegruppen kann ich mir Unterstiitzung holen?

Fur das Management lhrer Alpha-1-Lebererkrankung ist es wichtig, immer gut informiert
und vorbereitet zu sein. Sie sind nicht allein. Ihr medizinisches Team, lhre Familie, Freunde,
Betreuer und Patientenorganisationen sind alle da, um Sie zu unterstitzen.

Weitere Hilfsmittel zur Unterstiitzung bei Alpha-1-Lebererkrankung finden Sie bei den Verweisen auf Seite 8.

Dieser Leitfaden wurde mit finanzieller Unterstiitzung von Takeda Pharmaceuticals International AG erstellt.
Dieser Leitfaden ist nicht dazu gedacht, medizinische Ratschléage zu erteilen und/oder die Konsultation eines Gesundheitsdienstleisters zu ersetzen.

C-ANPROM/INT/TAK-999/0088 2/25



ABSCHNITT 3:

HINWEISE UND VERWEISE

Bitte verwenden Sie das Feld unten, um lhre Fragen, Gedanken und Gefiihle niederzuschreiben.
Verwenden Sie diese Notizen bei lhren Arztterminen.

Das Leben mit der Diagnose einer Alpha-1-Lebererkrankung kann
schwierig sein, aber Sie konnen liber Patientenorganisationen
Unterstitzung und Informationen finden.

Deutschland e.V. FOUNDATION AlphaNet Canada

&)

GLOBAL ALLERGY atients
& AIRWAYS )
PATIENT PLATFORM International

alpha1l-deutschland.org - alphal.org . alphal.org.uk . alphanetcanada.ca
gaapp.org - globalliver.org - liverpatientsinternational.org « trioweb.org
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