Pressemitteilung AstraZeneca

AlPaCa — das neue Alexion Patient Care Program fur Menschen mit
seltenen Erkrankungen

Minchen. 14. Januar 2025. Seltene Erkrankungen sind herausfordernd — sowohl fir
Patient:innen als auch fir Arzt:innen. Mit dem Alexion Patient Care Program (AlPaCa)
bietet Alexion Betroffenen und ihren Angehdrigen einen kostenfreien Informations- und
Betreuungsservice, von dem auch die betreuenden Arzt:innen profitieren.

Seltene Erkrankungen stellen besondere Herausforderungen an das Gesundheitswesen.
Auch wenn einzelne Erkrankungen selten sind, ist die Gesamtzahl der Betroffenen aufgrund
der Vielzahl an verschiedenen Erkrankungen hoch.! Alleine in Deutschland leben etwa vier
Millionen Menschen mit seltenen Erkrankungen.? Es gibt jedoch nur wenige Expert:innen, die
auf die jeweilige seltene Erkrankung spezialisiert sind. Auch die Wege zu guten Behandlungs-
und Betreuungsmaglichkeiten sind nicht immer leicht zu finden.! All dies kann dazu fihren,
dass Betroffene sich mit ihrer Erkrankung allein gelassen filhlen und es zu Verzégerungen bei
der Behandlung kommt. Ein unterstiitzendes Umfeld kann fur sie dhnlich wichtig sein wie
der:die richtige Arzt:in und die adaquate medizinische Behandlung. AIPaCa bietet Betroffenen
und ihren Angehdrigen Informationen, Orientierung und individuelle Unterstitzung bei einer
Vielzahl an seltenen Erkrankungen (s. Infokasten) — als Zusatz zur medizinischen
Behandlung.
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AlPaCa unterstiitzt Patient:innen umfassend und stellt ihnen umfangreiche
Informationsmaterialien in Form von Broschiiren und Artikeln zur Verfligung, mit denen sie ihr
Wissen zur Erkrankung und zum Alltag erweitern und weitere Ansprechpartner:innen finden
konnen. Eine kostenlose Telefon-Hotline ist rund um die Uhr erreichbar. Dartiber hinaus steht
den Patient:innen ein personlicher Coach zur Seite, der ihnen per Telefon oder Videocall bei
Alltagsfragen, Informationen zur Erkrankung oder der Suche nach Unterstitzung hilft. Fir
medizinische Fragen bleibt der:die behandelnde Arzt:in zustandig. Um die Einnahme von

Alexion, AstraZeneca Rare Disease - Landsberger StraRe 300 - 80687 Miinchen DE/UNB-a/0082
alexion.de



Arzneimitteln oder wichtige Arzttermine nicht zu verpassen, koénnen Patient:iinnen die
Erinnerungsfunktion in Anspruch nehmen. Diese informiert sie punktlich per SMS, E-Mail oder
Anruf. Die Nutzung von AlPaCa ist dabei unabhangig von der eingesetzten
Arzneimitteltherapie.

Von der guten Informationsversorgung profitieren letztlich auch die betreuuenden Arzt:innen:
Die Unterstiitzung, die ihre Patient:innen erhalten, kann deren Angste im Zusammenhang mit
ihrer Erkrankung vermindern. Das wiederum erleichtert die Behandlung. Arzt:innen werden
entlastet und kénnen sich auf die medizinische Behandlung konzentrieren. Fir Patient:innen,
die eine Therapie von Alexion erhalten, gibt es zusatzliche Informationen und Angebote.

AlPaCa ist fur Patient:innen und deren Angehdrige mit folgenden seltenen Erkrankungen:

- Atypisches hamolytisch-urdmisches Syndrom (aHUS), gekennzeichnet durch die Trias
mikroangiopathischer hamolytischer Anamie, Thrombozytopenie und akuter Nierenschadigung, bedingt
durch ein Versagen der Komplementregulation.®

- Lysosomale  saure Lipase-Defizienz (LAL-D), eine lebensbedrohliche genetische
Stoffwechselerkrankung, bei der sich aufgrund des Mangels an dem Enzym lysosomale saure Lipase
Fette und Cholesterinester Ubermafig in verschiedenen Geweben anh&dufen und zu Organschaden
fuhren.*

- Hypophosphatasie (HPP), bei der durch eine Fehlfunktion des Enzyms Alkalische Phosphatase der
Knochenaufbau gestért ist, und es infolgedessen zu Schmerzen, Zahnausfall, wiederholten Frakturen und
anderen orthopadischen Problemen kommen kann.>6

- Myasthenia gravis (MG), eine chronische Autoimmunerkrankung, die zu einer belastungsabhangigen
Muskelschwéche und -ermudbarkeit fuhrt. Dies zeigt sich u.a. in hdngenden Augenlidern, Doppelbildern,
Schwierigkeiten beim Sprechen, Schlucken oder Atmen.”

- Neurofibromatose Typ 1 (NF1), eine genetische Erkrankung, bei der multiple kutane oder plexiforme
(PN) Neurofibrome entstehen. Das Wachstum der PNs verursacht Schmerzen, Skoliose, und
Tumorpradisposition, was zu einer verkurzten Lebenserwartung fiihrt.8

- Neuromyelitis-optica-Spektrum-Erkrankungen (NMOSD), die aufgrund von antikdrpervermittelten
Entzindungen des Ruckenmarks, des Sehnervs oder bestimmter Hirnareale zu Sehverlust,
Rollstuhlabh&ngigkeit oder Tod fihren kdnnen und eine wichtige Differentialdiagnose zur Multiplen
Sklerose sind.®

-  Die Paroxysmale Nachtliche Hamoglobinurie (PNH) resultiert aus einer chronischen Zerstérung der
roten Blutkdrperchen durch das Komplementsystem. Die Folgen kénnen u.a. schwere Nierenschaden
und hepatische, zerebrale oder abdominaler Thrombosen sein.1?

Unter www.alpaca-program.de kénnen Sie selbst die verschiedenen Services von AlPaCa
kennenlernen.

Alexion

Alexion, AstraZeneca Rare Disease, ist der Unternehmensbereich von AstraZeneca, der auf
seltene Krankheiten spezialisiert ist und 2021 durch die Ubernahme von Alexion
Pharmaceuticals, Inc. entstand. Alexion ist seit Uber 30 Jahren fihrend auf dem Gebiet der
seltenen Erkrankungen und hat das Ziel, Patientiinnen und Familien, die von schwer-
wiegenden seltenen Erkrankungen betroffen sind, durch die Entdeckung, Entwicklung und
Verbreitung von lebensverandernden Medikamenten zu helfen. Alexion konzentriert seine
Forschungsaktivitaten auf neuartige Molekile und Zielmolekile in der Komplementkaskade
und seine Entwicklungsaktivitdten auf die Bereiche Hamatologie, Nephrologie, Neurologie,
Stoffwechselstdérungen, Kardiologie und Ophthalmologie. Mehr unter www.alexion.de.

AstraZeneca

Die AstraZeneca GmbH ist die deutsche Tochtergesellschaft des britisch-schwedischen
Pharmaunternehmens AstraZeneca PLC. AstraZeneca (LSE/STO/Nasdaq: AZN) ist ein
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globales, wissenschaftsorientiertes biopharmazeutisches Unternehmen, das sich auf die
Erforschung, Entwicklung und Vermarktung von verschreibungspflichtigen Medikamenten in
den Bereichen Onkologie, seltene Krankheiten und Biopharmazeutika, einschlie3lich Herz-
Kreislauf, Nieren und Stoffwechsel sowie Atemwege und Immunologie, konzentriert.
AstraZeneca mit Sitz in Cambridge, Grof3britannien, ist in Uber 100 Landern tétig. Die
innovativen Medikamente des Unternehmens werden von Millionen von Patient:innen weltweit
eingesetzt. Weitere Informationen auf www.astrazeneca.de.

Alexion Kontakt

Stephanie Ralle-Zentgraf
Director, Communications Germany
Alexion Pharma Germany GmbH

MOBILE +49 160.99560808
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