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VORWORT

Liebe Leserinnen und Leser,

Nicht nur Manner sind von Hamophilie
betroffen, auch Sie als Konduktorin kénnen
an einer milden Form der Blutgerinnungs-
storung erkranken. Oft wird Hamophilie bei
Frauen erst spat erkannt.

Die Diagnose, Konduktorin zu sein, missen
viele Betroffene erst einmal verdauen.
Vielleicht blicken Sie Ihrer Familienplanung
nun sorgenvoller entgegen. Oder Sie haben
Zweifel daruber, wie Sie mit der Erkrankung
lhres Kindes umgehen sollen. Doch fur
viele Familien wie auch fur die Erkrankten
selbst bedeutet die Hdmophilie etwas ganz
Alltagliches. Je mehr Sie Uber die Erkrankung
wissen, umso leichter wird Ihnen der Umgang
damit fallen.

Deswegen moéchten wir lhnen mit dieser
Broschure wichtige Informationen an die
Hand geben. Sie finden neben grundlegenden
medizinischen Fakten zur Hamophilie und ihrer
Vererbung auch Links zu weiterfihrenden
Informationen und Kontaktmaoglichkeiten zu
anderen Betroffenen.

Ihr Takeda-Team wiinscht Ihnen ein
bereicherndes Leseerlebnis.



Die Hamophilie ist groRtenteils erblich
bedingt - zu etwa zwei Drittel. Bei einem
Drittel der Erkrankten tritt die Blutgerinnungs-
stérung spontan auf.

Als Konduktorin (Ubertragerin) haben Sie das
Hamophilie-Gen auf einem X-Chromosom
von lhrem Vater oder von lhrer Mutter geerbt.
Sie selbst geben es mit 50-prozentiger Wahr-
scheinlichkeit an lhre Kinder weiter. In dem
Fall wird Ihre Tochter ebenfalls Konduktorin
oder lhr Sohn an Hamophilie erkrankt sein.
Das bedeutet, dass sein Korper ein Eiweil3 fur
die Blutgerinnung (Gerinnungsfaktor) nicht
oder nur unzureichend bildet. Der Schwere-
grad der Hamophilie ist ebenfalls genetisch
festgelegt. Da Frauen den Gendefekt durch ein
zweites X-Chromosom ausgleichen kénnen,
tritt die Krankheit bei ihnen oftmals nicht oder
nur in abgeschwachter Form auf.

Haufig erfahren Frauen erst, dass Sie
Konduktorin sind, nachdem lhr Kind die
Diagnose Hamophilie erhalten hat. Oder die
Symptome der Blutgerinnungsstérung zeigen
sich bei Ihnen in Form von Blutungen nach
oder wahrend einer OP oder einer Geburt.

DIE DIAGNOSE KONDUKTORIN

Das Hamophilie-Zentrum verschafft Gewissheit

TRIFFT FOLGENDES AUF SIE ZU,
SIND SIE MIT GEWISSHEIT
UBERTRAGERIN:

Ihr Vater ist an Hamophilie erkrankt.

Ihr Sohn hat Hamophilie und
mindestens ein weiteres Familien-
mitglied ist daran erkrankt (Bruder,
GroRvater mutterlicherseits, Onkel,
Neffe oder Cousin).

Ihr Sohn ist von Hamophilie
betroffen und es gibt mindestens
eine weitere Konduktorin in der
Familie (Mutter, Schwester,
GrolBmutter mutterlicherseits,
Tante, Nichte).

Sie haben zwei oder mehr Séhne,
die an Hamophilie erkrankt sind.

Konduktorin @ @ gesunder

Mutter m m Vater

Konduktorin gesundes Junge mit gesunder
Méadchen Madchen Hamophilie Junge

Treffen diese Kriterien nicht auf Sie zu,
kénnen Sie trotzdem Ubertrégerin sein, wenn
folgendes der Fall ist:

+ Sie sind Tochter einer Konduktorin.

* Sie haben einen Sohn, der erkrankt ist,
aber Sie haben keine weitere Person
mit Hamophilie oder Konduktorinnen
in der Familie.

+ Sie sind die Schwester, Mutter, Tante,
Nichte, Cousine oder die Grofmutter
mutterlicherseits einer Konduktorin.

Bei einem Gerinnungstest in einem
Hamophilie-Zentrum kénnen Fachleute Ihnen
Blut entnehmen und die Menge und die
Aktivitat Ihrer Gerinnungsfaktoren im Labor
testen lassen. Nach einem Behandlungs-
zentrum in lhrer Nahe kénnen Sie auf
der Website der Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V. (IGH) suchen. Gewissheit
daruber, ob Sie Konduktorin sind, verschafft
ein Gen-Test. Auch dafir wird Ihnen eine Blut-
probe abgenommen. Fachleute der Hamato-
logie untersuchen lhre Chromosomen dannim
Labor. Anhand genetischer Merkmale kénnen
sie auch den Schweregrad der Hamophilie
feststellen, die Sie vererben.

Konduktorin zu sein bedeutet nicht, dass
Sie Ihre Familienplanung andern mussen.
In der Regel verursacht eine Hamophilie
des Kindes bei der Geburt keine Komplika-
tionen. Vielleicht sorgen Sie sich, wie Sie
die Erkrankung lhres Kindes in lhren Alltag
integrieren kdnnen. Dann kann der Austausch
mit anderen betroffenen Familien Ihnen dabei
helfen Unsicherheiten abzubauen. Lesen Sie
mehr dazu auf Seite 8.



MIT SICHERHEIT
UBERTRAGERIN

Worauf Sie achten und wie Sie

fur Notfalle vorsorgen kdnnen

Als Konduktorin sind Sie selbst mit etwa
20-prozentiger Wahrscheinlichkeit von einer
milden Form der Hamophilie betroffen.
Die HOohe des Faktorspiegels in lhrem Blut
ist dabei unabhangig vom Schweregrad der
Hamophilie der Manner in lhrer Familie.
Vielleicht treffen die folgenden Symptome auf
Sie zu:

+ Sie haben oft blaue Flecken oder haufiges
Nasenbluten.

* lhre Menstruation ist starker bzw.
verlangert (Menorrhagie).

* Es kommt zu Nachblutungen nach einer
OP, der Entfernung eines Zahns oder
einer Geburt.

+ Sie bluten langer nach Unfallen oder
grolReren Verletzungen.

GUT ZU WISSEN

Eine Menorrhagie definieren Fach-
leute als eine Blutung, die langer als
sieben Tage andauert oder zu einem
Blutverlust von mehr als 80 ml pro
Menstruationszyklus fuhrt. Oftmals
wird sie nicht erkannt. Ein Vergleich
mit Familienmitgliedern, die eben-
falls betroffen sind, fuhrt in die Irre.
Anzeichen der Menorrhagie sind:

* Wechseln von Tampons oder
Binden in weniger als zwei Stunden,

+ Eisenanamie (Blutarmut) als Folge
der Monatsblutung.

Infolge einer Anamie konnen Sie
mude und anfallig fur Infekte sein.
Oft sind Sie dann korperlich nicht
leistungsfahig.

Eine leichte Hamophilie behandeln
Hamatolog:innen oft medikamentds mit
dem Wirkstoff Desmopressin (DDAVP). Das
kunstliche Hormon kann bewirken, dass
lhr Kérper einen Gerinnungsfaktor freisetzt
(Faktor VIII). Gynakolog:innen kénnen eine
Menorrhagie mit hormonellen Verhutungs-
mitteln behandeln. AulRerdem kénnen Medi-
kamente mit Tranexamsaure lhre Blutungs-
neigung verringern. Schmerzmittel mit
Acetylsalicylsaure (ASS) hingegen erhdhen
sie. Sprechen Sie sich mit Ihren Arzt:innen ab,
bevor Sie schmerzstillende Mittel einnehmen.

Moglicherweise ordnet lhre Arztin oder
Ilhr Arzt Ihre Beschwerden nicht richtig ein.
Begegnen Sie den Fachleuten auf Augenhdhe.
Versuchen Sie ihren Ehrgeiz zu wecken, die
Ursache lhrer Symptome herauszufinden.
Machen Sie sich bewusst, dass lhre Arztin
oder |hr Arzt lhren Beruf gewahlt hat, um
lhnen zu helfen.

TIPP: Sprechen Sie Ihr Gegenuiber mit Namen
an, dadurch fuhlen sich Personen oft starker
einbezogen. Sie kdnnen notfalls auch eine
Zweitmeinung einholen.

Gut gerustet
fur Notfall und OP

Nicht alle Arztiinnen, die zu einem Unfall
gerufen werden, kennen sich mit der Behand-
lung von Hamophilie-Betroffenen aus. Daher
fUhren Sie unbedingt einen Notfallausweis
mit sich, auf dem unter anderem lhre
Diagnose, Ihre Arzt:innen und Ihr Hamophilie-
Zentrum vermerkt sind. Sie kdnnen den
Ausweis Uber den Bestellservice unserer
Website myHaemophilie.org erhalten.

Falls Sie ein Faktorpraparat spritzen,
konnen Sie davon stets eine Notfalldosis
aufbewahren.

Vor einer OP sollten Sie die Fachleute im
Hamophilie-Zentrum kontaktieren, die einen
Gerinnungstest durchfiihren koénnen. Die
Hamatolog:innen kénnen sich dann mit dem
OP-Team Uber die Faktormenge austauschen,
die dann fUr den Eingriff bereit steht. Wissen
die Arztiinnen im OP Bescheid, kénnen sie
Ihren Faktorspiegel im Blut kontrollieren und
gegebenenfalls anpassen.



FAMILIENPLANUNG -
MIT HAMOPHILIE?

Nur Mut!
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Dank des medizinischen Fortschritts fihren
viele an Hamophilie Erkrankte heutzutage
ein nahezu normales Leben. Vor allem die
modernen Faktorpraparate machen Betrof-
fene unabhangiger und steigern ihre Lebens-
qualitat: Der fehlende Gerinnungsfaktor
kann heute vorbeugend (Prophylaxe) oder
bei Bedarf (on demand) injiziert werden. Die
Integration von Kindern mit Hdmophiliein KiTas
und Schulen istin der Regel kein Problem - sie
kdonnen zum Beispiel auch an Klassenfahrten
und sogar am Sportunterricht teilnehmen.

Vielleicht sorgen Sie sich, wie Sie Ihren Alltag
bewaltigen kénnen, wenn I|hr Kind von
Hamophilie betroffen ist. Oder Sie fragen sich,
ob die Tatsache, dass Sie Konduktorin sind,
eventuell gegen eine Schwangerschaft spricht.
Antworten auf solche Fragen kénnen Sie in
einer genetischen Beratung im Hamophilie-
Zentrum erhalten. Dabeiwird ein Stammbaum
erstellt und die Wahrscheinlichkeit, mit der Sie
die Erkrankung vererben, statistisch bestimmt.

Vererbung
nach klaren Regeln

Alle Tochter eines an Hamophilie erkrankten
Vaters werden Konduktorinnen. Die Sohne
erben nur das Y-Chromosom und sind nicht
betroffen. Da Manner nur ein X-Chromosom
besitzen, kénnen sie nicht Ubertrager sein,
ohne selbst erkrankt zu sein:

gesunde @ @ Vater mit

Mutter m m Hamophilie
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Konduktorin Konduktorin gesunder gesunder
Méadchen Madchen Junge Junge

Eine Konduktorin hat ein gesundes und
ein mit dem Hamophilie-Gen behaftetes
X-Chromosom. Mit einer 50-prozentigen
Wahrscheinlichkeit werden die Soéhne
die Hamophilie erben und die Tochter
Ubertragerinnen sein.

Durch Austausch
Angste abbauen

Viele Frauen verbinden die Tatsache, dass
sie die Erkrankung weitergeben, mit Angsten
oder mit Kummer. Zahlreiche Eltern standen
bereits vor der Aufgabe, ein Kind mit
Hamophilie grof3zuziehen. Wenn Sie sich mit
anderen Eltern austauschen, kdnnen Sie ein
realistisches Bild von den Anforderungen
erhalten. Meist verringert das mogliche
Sorgen. Aullerdem koénnen Sie von Tipps
und Tricks zum Umgang mit der Erkrankung
profitieren.

Patientenorganisationen wie die Deutsche
Hamophiliegesellschaft e.V. (DHG) oder die
Interessengemeinschaft Hamophiler e.V.
(IGH) organisieren deshalb regelmallig
Familientreffen. Auf Kinder- und Jugend-
freizeiten kdnnen die Kinder zum Beispiel
lernen sich selbst Faktorpraparate zu spritzen.
Auf unserer Website myHaemophilie.org
finden Sie einen Kalender mit entsprechenden
Veranstaltungen und Kontaktdaten. Unsere
Patienten-Blogger:iinnen geben aullerdem
Einblick in den Alltag mit Kindern, die an
Hamophilie erkrankt sind. Sie beantworten
gerne lhre Fragen!
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IM PORTRAT:
SARAH

Mutter zweier S6hne
mit Hamophilie A

STECKBRIEF

ALTER: 40

BERUF: Assistenz in einer
Hausverwaltung
INTERESSEN: Schwimmen,
Natur, Reisen

Die 40-jahrige Sarah kommt aus der Nahe von
Hamburg. Ihre beiden S6hne sind drei und finf
Jahre alt. Sarah kennt die Hdmophilie schon aus
Ihrer Kindheit, denn auch ihr Bruder ist daran
erkrankt. Fraher verbrachten die Geschwister
viel Zeit im Krankenhaus, weil ihre Eltern nicht
selbst spritzen konnten. Eine prophylaktische
Behandlung mit Faktorpraparaten gab es
damals noch nicht fir den Bruder. Deswegen
passte Sarah auf ihn auf, zum Beispiel um
ihren Bruder vor Raufereien auf dem Schulhof
zu schitzen.

Lange spielte die Diagnose Konduktorin
fr Sarah keine Rolle. Symptome der Blut-
gerinnungsstorung verspulrte sie selbst
nicht. Mit ihrer ersten Schwangerschaft
kam das Thema Hamophilie wieder auf -
und damit Sorgen: ,Wie soll mein normales
Leben weitergehen, wenn mein Kind drei
Mal die Woche ins Krankenhaus zum
Spritzen muss?“. Doch dank der Heimselbst-
behandlung ist die Familie unabhangig und
mobil. Heute spritzt Sarah ihren Kindern
dreimal pro Woche prophylaktisch den Faktor.
GroRere Vorkommnisse oder Unfalle wegen
der Hamophilie gab es bisher nicht.

Ihr Motorrad hat die Mutter verkauft. Statt
Bike-Touren stehen nun Ausflige mit der
Familie und Spielen mit den Kindern auf dem
Programm. In ihren Video-Clips erzahlt Sarah
gern von ihren Urlauben, zum Beispiel vom
Wandern in Osterreich oder Ausspannen an
der Nordsee.

Dass ihre S6hne an Hamophilie erkrankt sind,
hat die Konduktorin schnell akzeptiert. Fur
sie ist die Erkrankung kein schweres Thema:
»Mit unseren Jungs ist nichts anders als mit
anderen”. Sarah wuinscht sich, dass ihre

Kinder keine Sonderrolle wegen der Hamo-
philie bekommen. Deswegen klart sie auch
andere Eltern Uber die Erkrankung auf, zum
Beispiel vor Kindergeburtstagen. Sie selbst
tauscht sich mit Eltern erkrankter Kinder und
mit Betroffenen in Patientengruppen aus -
beispielsweise in einer Messenger-Gruppe.
Sie will von anderen Erkrankten wissen, wie
ihre Ausbildung oder die Schulzeit mit Hdmo-
philie verlief. Auch was Fortschritte in der
Therapie betrifft, bleibt Sarah dank fachlicher
Informationskanale auf dem Laufenden.

Friher habe man Uber das Thema Hamophilie
nicht viel gesprochen, meint die Konduktorin.
Sie méchte das tun, um anderen Angste zu
nehmen. Ihr Motto: ,Jeder muss seine eigenen
Erfahrungen sammeln, aber nicht jeder muss
alles selbst ausprobieren”.

P Sarahs Videos finden Sie
auf myHaemopilie.org
unter der Rubrik ,Blogger.”

n



SCHWANGERSCHAFT

UND MUTTERROLLE

Das Hamophilie-Zentrum begleitet Sie
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Keine Sorge: Eine Hamophilie verursacht in
der Regel keine Komplikationen wahrend
Ihrer Schwangerschaft oder bei der Geburt.

Im Hamophile-Zentrum machen Sie idealer-
weise schon vor der Schwangerschaft einen
Blutgerinnungstest. Da sich die Gerinnungs-
werte  wahrend einer Schwangerschaft
andern, ist eine spdtere Analyse oft nicht
mehr aussagekraftig.

Sie kénnen sich gemeinsam mit den Fach-
leuten des Hamophilie-Zentrums fur eine
geeignete Geburtsklinik entscheiden. Im
besten Fall ist die Klinik direkt an das Zentrum
angebunden und verflgt Uber eine eigene
Kinderklinik. Sie kontaktieren die Geburts-
klinik am besten zwei bis drei Monate vor
der Entbindung. Von einer Hausgeburt raten
Fachleute ab, falls Sie oder Ihr Kind von einer
Blutgerinnungsstorung betroffen sind.

Die Expert:innen des Hamophilie-Zentrums
und der Geburtsklinik kooperieren vor der
Entbindung wie vor einer OP (Seite 7). Falls
Sie einen verminderten Gerinnungsfaktor
haben, kann dieser wahrend und nach der
Schwangerschaft mit Faktorpraparaten
behandelt werden. Auch fur die Entbindung
halt Ihr Geburtshilfe-Team den fehlenden
Faktor bereit. lhre Arztiinnen kénnen Sie
auch mit DDAVP behandeln, falls bei lhnen
Nachblutungen auftreten.

GEWISSHEIT VOR DER GEBURT

Mit Hilfe einer pranatalen Diagnostik
kdnnen Sie bereits vor der Entbindung
feststellen, ob lhr Kind an Hamophilie
erkrankt ist. Daflr werden Zellen Ihres
Babys aus dem Fruchtwasser oder der

Eihaut entnommen. Lassen Sie sich
zu Vor- und Nachteilen der Methode
arztlich beraten. Mit einer Blut-
untersuchung kénnen lhre Arztinnen
nach der Entbindung die Diagnose bei
Ihrem Kind absichern.

Meist problemlos

Falls Ihr Baby die Hdmophilie geerbt hat, fuhrt
das in der Regel nicht zu Komplikationen
bei der Entbindung. Informieren Sie lhr
Geburtshilfe-Team trotzdem unbedingt Uber
die mogliche Hamophilie Ihres Babys. Da unter
der Geburt das Blutungsrisiko erhoht sein
kann, fihren die Fachleute vorsorglich keine
invasiven Uberwachungsmethoden durch. Sie
setzen daher in der Regel keine Elektroden
am Kopf des Kindes und entnehmen auch
kein Blut aus der Kopfhaut. Muss die Geburt
beschleunigt werden, raten sie eher zu einem
Kaiserschnitt (saectio caesarea) statt zu Saug-
glocke oder Geburtszange. So bleibt das
Verletzungsrisiko fur Ihr Baby moglichst gering.

13
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Nach der Geburt

Eine Kinderarztin oder ein Kinderarzt unter-
sucht den Kopf Ihres Babys mit Ultraschall, um
geburtsbedingte Blutungen auszuschlieRen.
Mit etwas Blut aus der Nabelschnur kénnen
Arztiinnen den Faktorspiegel lhres Kindes
messen, um eine Hamophilie festzustellen.

Stellen Sie sich moglichst bald nach der
Entbindung mit lhrem Kind in einem
Hamophilie-Zentrum vor. Hier werden die
Untersuchungen der Kinderklinik fein-
diagnostisch Uberpruft. Wenn Ihr Kind die
Hamophilie geerbt hat, untersuchen die
Arztiinnen es dort etwa alle drei Monate. Mit
Faktorpraparaten wird lhr Kind normaler-
weise erst wahrend der zweiten Halfte des
ersten Lebensjahres behandelt.

Es kann lhnen helfen, moégliche Blutungen
oder Verletzungen lhres Kindes gemeinsam
mit Fachleuten eines Behandlungszentrums
zu untersuchen und zu begutachten. In der
Regel lernen Sie schnell den Schweregrad
von Blutungen sowie mdgliche Risiken von
Sturzen und anderen Unfallen einzuschatzen.

Viele Eltern mussen sich erst Uberwinden ihr
Kind zu spritzen. Doch vor allem kleine Kinder
gewohnen sich schnell an die Therapie. Im
Hamophilie-Zentrum koénnen Sie in Kursen
lernen, wie der schitzende Pieks moglichst
schmerzfrei gelingt.

15



BERATUNG UND ENTLASTUNG

Vernetzen Sie sich

Als Mutter eines Kindes mit Hamophilie
stehen Sie vor der Aufgabe, die Spielregeln
der Krankheit zu akzeptieren, ohne ihr zu viel
Raum zu geben. Gerade zu Anfang kdnnen Sie
dabei manchmal das Gefuhl haben, nicht allen
Anforderungen gerecht werden zu kénnen.
AuBerdem nagen oft Schuldgefuhle an
Konduktorinnen, auch wennsie die Hdmophilie
genauso vererben wie ihre Augenfarbe und
viele weitere Eigenschaften. Fachleute raten
offen mit solchen Emotionen und Sorgen
umzugehen und auch die Arbeitsteilung in der
Partnerschaft offen anzusprechen. So kann es
Ihnen leichter fallen, Schritt fur Schritt in den
Alltag mit Kind hineinzuwachsen.

In Form der sogenannten Frihen Hilfen gibt es
kostenlose Hilfsangebote aus verschiedenen
lokalen Netzwerken fur Schwangere und Eltern
mit Kindern bis zum Alter von drei Jahren -
etwa in Form einer Familienhebamme oder
einer Familienkrankenschwester.
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Sie kdnnen auf der Website
elternsein.info nach Frihen
Hilfen suchen:

Die Kontaktmaoglichkeit zu einer
Konduktorinnen-Gruppe, in

der Sie sich regelmaRig austau-
schen konnen, finden Sie auf der
Website der DHG:

Bei einer professionelle Eltern-Beratung
leihen Ihnen Psycholog:innen, Padagog:innen
und Sozialarbeiter:innen ein Ohr -
das Personal des Beratungs-
verbundes profamilia kann

auch bei Antragen und
Behordengangen helfen:

Auf der Website der Bundeskonferenz
fur Erziehungsberatung e. V.
kdnnen Sie sich online Rat holen
und sich mit anderen Eltern
vernetzen:

17
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