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Fragebogen fir Patienten mit hereditarem Angioodem (HAE) unter
Langzeitprophylaxe
Thema: Eine Fragebogen-gestitzte Analyse von Prodromalsymptomen und der Notwendigkeit einer

Kurzzeitprophylaxe bei Patienten mit hereditarem Angioddem unter Langzeitprophylaxe.

Geschlecht: Geburtsjahr:

1. Wann sind bei lhnen die ersten Symptome des Angioddems aufgetreten?

2.
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3. Seit wann nehmen Sie eine Langzeitprophylaxe ein? (Jahreszahl)

4. Welches Medikament nehmen Sie fir die Langzeitprophylaxe ein?
o Lanadelumab (Takhzyro) alle 2 Wochen 30omg
o Lanadelumab (Takhzyro) alle 4 Wochen 300mg
o Lanadelumab (Takhzyro) alle Wochen 300mg
O Berinert alle 2-3 Tage nach Gewicht dosiert
o Cinryze alle 2-3 Tage nach Gewicht dosiert
o Orladeyo 150 mg einmal taglich
O SONStIgeS: ..

5. Was war die Hauptursache fir den Einsatz der Langzeitprophylaxe?
(Mehrfachnennungen maglich!)

o Haufige Schwellungen

o Sehr starke Schmerzen bei den Schwellungen

o Gefahrliche Schwellungen (z.B. im Kehlkopf)

O Viele Fehltage bei der Arbeit/Schule

o Starke Einschrankung und Belastung durch das HAE im Alltag
O Sorge, dass Attacken unvorhergesehen auftreten konnten

6. Welche Faktoren I6sen bei lhnen Schwellungen aus?

O Stress (positiver und negativer Art)

0 Temperaturdnderungen

0 Hormonelle Faktoren (z.B. Menstruation)
0 Mechanische Reize (z.B. Verletzungen)

o Infekte (Schnupfen, Erkrankungen)
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7. Hatten Sie Schwellungen / Bauchschmerzattacken seit Einnahme der

Langzeitprophylaxe?
=>» Bitte aufzdhlen soweit maoglich

Datum Maoglicher Ausloser

(z.B. Erkaltung)

Ort der Schwellung

(z.B. Arm,
Bauchkrampfe)

Intensitat der
Schwellung (mild,
moderat, schwer)

8. Welches Medikament nehmen Sie aktuell zur Akutbehandlung einer

Durchbruchattacke?

o Icatibant 30 mg subkutan

O Berinert gewichtsadaptiert intravends
O SONSTIGES: ..

9. Hatten Sie seit Einnahme der Langzeitprophylaxe eine Operation? Wenn ja: welche und

wann? Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese bitte einzeln aufzahlen.

Seite3von 8
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10. Wenn Frage 8 mit ja beantwortet wurde: hatten Sie vor der Operation ein weiteres
Medikament (,Kurzzeitprophylaxe") zusatzlich eingenommen? Wenn ja: welches?

(z.B. Berinert i.v. nach Kérpergewicht). Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese bitte
einzeln aufzahlen.

11. Wenn Frage 8 mit ja beantwortet wurde: trat nach der durchgefihrten Operation eine
Schwellung / Bauchkrampfe auf? Wenn ja, wo war sie, wie stark war sie (mild, moderat

oder schwer) und wurde diese behandelt? Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese
bitte einzeln aufzahlen.

12. Hatten Sie seit Einnahme der Langzeitprophylaxe einen zahndrztlichen ,Eingriff*? Wenn

ja was? (Bitte auch professionelle Zahnreinigung angeben). Falls mehrere durchgefihrt
wurden, diese bitte einzeln aufzahlen.

13. Wenn Frage 11 mit ja beantwortet wurde: hatten Sie vor dem Eingriff ein weiteres
Medikament (,Kurzzeitprophylaxe") zusatzlich eingenommen? Wenn ja: welches?

(z.B. Berinert i.v. nach Kérpergewicht). Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese bitte
einzeln aufzahlen.
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14. Wenn Frage 11 mit ja beantwortet wurde: trat nach dem durchgefihrten zahnarztlichen

15,

16.

Eingriff eine Schwellung / Bauchkradmpfe auf? Wenn ja, wo war sie, wie stark war sie
(mild, moderat oder schwer) und wurde diese behandelt? Falls mehrere durchgefihrt
wurden, diese bitte einzeln aufzahlen.

Hatten Sie seit Einnahme der Langzeitprophylaxe eine Magen- oder Darmspiegelung?
Wenn ja was? Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese bitte einzeln aufzahlen.

Wenn Frage 15 mit ja beantwortet wurde: hatten Sie vor dem Eingriff ein weiteres
Medikament (,Kurzzeitprophylaxe") zusatzlich eingenommen? Wenn ja: welches?
(z.B. Berinerti.v. nach Kérpergewicht) Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese bitte
einzeln aufzahlen.

17. Wenn Frage 15 mit ja beantwortet wurde: trat nach der durchgefihrten Spiegelung eine

Schwellung / Bauchkrampfe auf? Wenn ja, wo war sie, wie stark war sie (mild, moderat
oder schwer) und wurde diese behandelt? Falls mehrere durchgefihrt wurden, diese
bitte einzeln aufzahlen.
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20.
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Kam es bei lhnen seit Einnahme der Langzeitprophylaxe zu einem anderen Ereignis, das
bei lhnen Schwellungen auslost? (z.B. Krankheit, Infektion, Reise etc.)? Wenn ja, bitte
auflisten.

Bitte Charakterisieren Sie die Schwellungen nach den in Frage 18 gelisteten Ereignissen.
Wo waren sie, wie stark waren sie (mild, moderat oder schwer) und wurden diese
behandelt?

Gab es vor dem Beginn der Langzeitprophylaxe Symptome, welche einer
Schwellungsattacke vorausgingen (z.B. ausgepragte Midigkeit, Stimmungsanderungen,
Kribbeln, Ubelkeit, etc.)? Wenn ja, listen Sie diese bitte auf:

Wie haben Sie reagiert, wenn diese Symptome aufgetreten sind (z.B. abgewartet, die
Bedarfsmedikation gegeben, korperliche Schonung, etc.)?

Haben Sie nach Einleitung der Langzeitprophylaxe weiterhin diese Symptome? Wenn,
ja, welche?
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23. Folgten diesen Symptomen weiterhin Schwellungen/Bauchschmerzattacken? Wenn
mehrere Symptome angegeben wurden, diese bitte einzeln listen:

24. Haben sich diese Symptome in ihrer Art, Haufigkeit, Intensitat o.A. seit Durchfihrung
der Langzeitprophylaxe gedndert? Wenn ja, wie?

25. Wie reagieren Sie inzwischen unter der Langzeitprophylaxe, wenn diese Symptome
auftreten (z.B. abwarten, die Bedarfsmedikation geben, kérperliche Schonung, etc.)?

26. Hatten Sie allgemein schon einmal einen rétlichen Hautausschlag, ggf. vor einer
Schwellung? (,Erythema marginatum™)

27. Hatten Sie seit Einnahme der Langzeitprophylaxe schon einmal einen rétlichen
Hautausschlag, ggf. vor einer Schwellung? (,Erythema marginatum®)
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28. Worin sehen Sie selbst den grof3ten Vorteil der Langzeitprophylaxe?

Vielen Dank fUr das Beantworten der Fragen!

Ihr Angio6dem-Team der HNO-Universitatsklinik Ulm



