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HypPoPHOSPHATASIE (HPP) &

Eine seltene Stoffwechselerkrankung
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Sie selbst haben die Diagnose Hypophosphatasie (HPP) erhalten? Jemand aus
Ihrem Umfeld ist erkrankt? Mit diesem Flyer beantworten wir kurz und verstand-
lich die wichtigsten Fragen fur Sie.

... ist eine seltene, erbliche Stoffwechselerkrankung, die durch einen Gendefekt
verursacht wird. Dadurch fehlt es an einem Enzym, das fuUr die Mineralisierung
der Knochen wichtig ist. AuBerdem sammeln sich Pyrophosphat, Kalzium und
Phosphat an verschiedenen Stellen im Kérper an und fUhren zu entsprechenden
Symptomen der HPP.

HPP kann Manner und Frauen jeder Altersgruppe
treffen und zu starken Beeintrachtigungen
fUhren.
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Bei HPP konnen verschiedene Symptome auftreten. Sie sind vielseitig und
betreffen den gesamten Korper.

- Briichige Knochen, schlecht heilende Briiche
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« Verzogertes Wachstum und Entwicklungsstérungen

« Unterentwicklung der Rippenknochen oder
Lunge bei Sauglingen

- Krampfanfille bei Sduglingen/Kleinkindern
« Verringerte Nierenfunktion

« Fraher Zahnverlust, Karies und Parodontose



LEBEN MIT HPP

HPP kann das Leben der Betroffenen erheblich beeintrachtigen. Das bedeutet
jedoch nicht, dass HPP die Hauptrolle spielen sollte. Betroffene konnen und
sollten ihren Hobbies nachgehen, Zeit mit Familie und Freunden verbringen oder
auf einer Reise neue Horizonte erkunden.

Zudem kann es hilfreich sein, sich auszutauschen — mit Angehdrigen oder mit
anderen Betroffenen.




DER LANGE WEG 2VUR DIAGNOSE

Die Symptome bei HPP sind unspezifisch. Das heif3t: Sie treten auch bei an-
deren Erkrankungen wie Rheuma oder Osteoporose auf. Auch haben nicht
alle HPP-Patientiinnen alle Symptome und nicht bei allen sind sie gleich
stark: Alle HPP-Patientiinnen sind eben unterschiedlich. Deshalb und weil
haufig nicht an so eine seltene Erkrankung wie HPP gedacht wird, sind
meist Besuche bei vielen verschiedenen Arztiinnen nétig, um die richtige Diag-
nose zu erhalten.

Dabei ist die Diagnose relativ einfach: Bei Patientiinnen mit HPP ist das Enzym
alkalische Phosphatase (AP) nicht ausreichend aktiv. Ein einfacher Bluttest kann
zeigen, ob die AP zu niedrig ist und ob es sich um HPP handeln konnte. Und je
frUher diagnostiziert wird, umso friher kann geholfen werden.



THERAPIEANSATZE BEI HPP

Es gibt verschiedene Ansatze, HPP zu therapieren. Dazu gehoren Medikamente
gegen Knochen-, Muskel- und Gelenkschmerzen. Zudem kdénnen Mediziner:-
innen prufen, ob eine operative Versorgung der Knochen notwendig ist. Gezielte
Empfehlungen konnen helfen, Zahne und Zahnfleisch gesund zu halten. Auch
Enzymersatztherapien konnen eingesetzt werden.

Weil HPP eine Multisystemerkrankung ist, braucht es oft Spezialist.innen mehrerer
Fachrichtungen fur eine optimale Behandlung:

« Osteologie

« Endokrinologie

« Rheumatologie UND JETRT SiTaT DY

. Padiatrische Endokrinologie Am STEUER |
+ Padiatrische Rheumatologie

« Ernadhrungsberatung




wSIEHT AVUS WIE ..., IST ABER HPP."

Hypophosphatasie (HPP) ist als sehr seltene Erkrankung den meisten Menschen
unbekannt. Artzinnen denken bei der Diagnose meist nicht an HPP.

Wir von Alexion wollen gemeinsam mit der Patientenorganisation Hypophospha-
tasie Deutschland e.V. auf die Erkrankung aufmerksam machen. Mit der Initiative
LSieht aus wie ..., ist aber HPP* ricken wir die Vielfalt der Krankheitssymptome
und die Gefahr einer Verwechslung mit anderen Erkrankungen in den Blick, um
so langfristig die Versorgung der Betroffenen zu verbessern.

Sie moéchten mehr Gber HPP erfahren?
Scannen Sie einfach die beiden QR-Codes:

www.hpp-ev.de alexion.de/therapiegebiete/seltene-stoff-
wechselerkrankungen/hypophosphatasie
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Weitere Informationen finden Sie unter alexion.de DE/UNB-H/0303



