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VORWORT

Liebe Leserinnen und Leser,

moderne Therapien ermdglichen Menschen
mit Hamophilie heutzutage ein weitgehend
normales und selbstbestimmtes Leben.
Jedoch kann keine Therapie informierte
Patient:innen ersetzen, die ihre Erkrankung
kennen und mit ihr umzugehen wissen.

In unterschiedlichen Lebensbereichen kann
die Hamophilie Sie in lhrem Alltag vor
verschiedene Fragen stellen. Deswegen liefert
diese Broschure lhnen und lhrem Umfeld
Antworten auf die haufigsten Fragen zu dieser
seltenen Erkrankung. Um sie zu verstehen,
hilft es, ein paar allgemeine Fakten zur Blut-
gerinnung aus dem ersten Kapitel nachzuvoll-
ziehen.

Sie bekommen auf den folgenden Seiten
jedoch auch Antworten zu speziellen Themen,
zum Beispiel zur Moglichkeit von Tattoos
oder der Beantragung von Pflegeleistungen.
Daruber hinaus erhalten Sie praktische Tipps
und Hinweise auf weiterfihrende Informa-
tionen.

Ilhr Takeda-Team winscht viel Spal3 bei der
Lekture.



HAMOPHILIE

Die vererbte Blutgerinnungsstorung

Was lauft schief bei der
Blutgerinnung?

Blutet eine Wunde, ziehen sich die umlie-
genden BlutgefaBe zusammen. Es bildet
sich ein Pfropf aus Blutplattchen (Thrombo-
zyten), der die Gefal3e vorlaufig verschlief3t.
Daraufhin kommt es zur Blutgerinnung:
Verschiedene Eiweil3e in lhrem Blutplasma,
die Gerinnungsfaktoren, bilden ein Netz aus
dem Blutklebstoff Fibrin. Das Netz, das soge-
nannte Blutgerinnsel, verstarkt den Pfropfen:
Es umgibt die Blutplattchen und verklebt sie
miteinander. Um Fibrin zu bilden, aktivieren
sich die Gerinnungsfaktoren gegenseitig -
sie werden dabei in einer Kettenreaktion
gespalten.

Bei Personen mit Hamophilie ist dieser Vorgang
gestort, weil einer der Gerinnungsfaktoren
nicht in ausreichendem Mal3 oder gar nicht
vorhanden ist. Fachleute der Hamatologie
unterscheiden verschiedene Schweregrade
der Erkrankung, indem sie die sogenannte
Faktor-Restaktivitat bestimmen: Diese gibt
Auskunft Uber das Ausmal’ der verminderten
Funktion eines Gerinnungsfaktors und tber

die Auspragung der Hdamophilie. Bei Menschen
ohne Hamophilie liegt die Aktivitat zwischen
50und 150 %. Menschen mitmilder Hamophilie
oder sogenannte symptomatische Kondukto-
rinnen (siehe Seite 17) haben eine Restaktivitat
zwischen funfund 40 %. Bei weniger als einem
Prozent der Restaktivitat sprechen Fachleute
von schwerer Hamophilie.

Wieso erkranken Menschen
an Hamophilie?

Etwa zwei Drittel der Betroffenen haben
die Hamophilie mutterlicherseits vererbt
bekommen. Bei einem Drittel andert sich die
Erbanlage spontan, die fur die Bildung des
Gerinnungsfaktors zustandig ist. Meist haben
die Betroffenen einen Mangel an Gerinnungs-
faktor VIIl oder IX.

Die Erbinformation zur Bildung dieser Fak-
toren liegt auf dem X-Chromosom. Bei Frauen
kann ein Fehler auf diesem Chromosom
meist durch ein zweites X-Chromosom ausge-
glichen werden. Sie kdnnen die Krankheit aber

als Ubertragerinnen (Konduktorinnen) an ihre
Séhne vererben. Der Erbgang der Himophilie
folgt klaren Regeln. Téchter von Mannern
mit Hadmophilie sind zum Beispiel stets Uber-
tragerinnen. Die Wahrscheinlichkeit, dass sie
die Erkrankung vererben, kann statistisch an-
hand eines Stammbaums berechnet werden.

Ist Hdmophilie heilbar?

Derzeit ist die Hamophilie nicht heilbar - sie
kann jedoch gut behandelt werden.

Weltweit forschen Spezialist:innen an einer
Heilungsmoglichkeit, der Gentherapie. Die
Grundidee: Eine neue intakte Gen-Kopie
ersetzt oder repariert das Gen, das nicht in
der Lage ist, den Faktor herzustellen. Fach-
leute der Biotechnologie wollen Gene gezielt
in das Erbgut von Leberzellen einschleusen,
die naturlicherweise Gerinnungsfaktoren
produzieren. Dazu verpacken sie das Gen in
einer Virushulle und injizieren es in die Vene
(Vektormethode).

Noch kann die Gentherapie Hamophilie zwar
nicht heilen, erste Verfahren werden aber
schon zur Behandlung der Erkrankung einge-
setzt.




HAMOPHILIE A UND B

Anzeichen und Diagnose der
haufigsten Gerinnungsstérungen

Warum ist die
Unterscheidung wichtig?

Zudem ist bei Hamophilie haufig die Wund-
heilung gestort. Besonders bei schweren
Formen der Hdmophilie kann es zu spontanen
Blutungen ohne sichtbare Ursache kommen -
vor allem in den groBen Gelenken wie Knie-,
Ellenbogen- oder Sprunggelenken (Gelenkein-
blutungen). Weitere Symptome sind:

Im Blut gibt es zwdlf Gerinnungsfaktoren,
die Fachleute mit rémischen Ziffern kenn-
zeichnen. In der Regel mangelt es Personen
mit Hdmophilie nur an einem dieser Faktoren.
Bei der Hdmophilie A ist das der Gerinnungs-
faktor VIII (acht), bei der Hamophilie B ist
es der Faktor IX (neun). Die Unterschei-
dung ist wichtig, um die passende Therapie
auszuwahlen. Die Krankheitsverlaufe unter-
scheiden sich nur geringfugig. Tendenziell

+ haufiges Nasenbluten, Blutungen am
Lippenbandchen, starke Blutungen nach
Zungenbiss,

+ Langzeit-Gelenkschaden und -schmerzen
in Folge wiederholter Einblutungen in

ist die Blutungsneigung bei Personen mit
Hamophilie A starker ausgepragt als bei

Personen mit Hamophilie B.

Wie verbreitet sind
Hamophilie A und B?

In Deutschland leben etwa 10.000 Menschen
mit Hamophilie, etwa 85 % von ihnen haben
Hamophilie A. Sie kommt etwa funf- bis
sechsmal haufiger vor als Hamophilie B.
Nach Angaben der Weltgesundheitsorgani-
sation (WHO) sind weltweit mehr als 400.000
Menschen an Hamophilie A erkrankt.

Was sind die Symptome
von Hamophilie A und B?

Das Auftreten von ausgepragten blauen
Flecken (Hamatomen) ist bei vielen das erste
Krankheitszeichen. Personen mit Hamophilie
bluten im Fall einer Verletzung langer und
starker als gesunde Menschen. Das kann
sich zum Beispiel nach einer zahnarztlichen
Behandlung oder einer Blutentnahme zeigen.

dasselbe Gelenk.

70 bis 80 % der Blutungen betreffen die
Gelenke und gut 10 bis 20 % die Muskeln.
Blutungen in Organen und im Nervensystem
sind potenziell lebensbedrohlich, aber selten.
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Wie wird die Erkrankung
diagnostiziert?

Wahrend der genetischen Beratung in
einem Hamophilie-Zentrum erstellen Fach-
leute einen Stammbaum - so kdnnen sie die
Wahrscheinlichkeit einer Vererbung bestim-
men. Ein Gerinnungstest kann die Faktor-
aktivitat bestimmen, indem er misst, wie
schnell Thr Blut gerinnt. Er kann auch zeigen,
wie hoch die Konzentration verschiedener
Gerinnungsfaktoren ist. Das Ergebnis kann
schwanken, besonders wenn Sie eine milde
Hamophilie oder eine Hamophilie A haben.

Denn die Aktivitat des Faktor VIIl kann zum
Beispiel ansteigen, wenn Sie korperlich und/
oder seelisch gestresst sind - etwa bei der
dafur erforderlichen Blutentnahme.

Nachdem ein Gerinnungstest durchgefuhrt
wurde, kann eine so genannte Genotypi-
sierung Gewissheit verschaffen: Mit der
molekulargenetischen Methode weisen Fach-
leute im Labor die Erbanlage nach, die den
Faktor-Mangel verursacht. Dafur wird lhnen
Blut abgenommen.

Die pranatale Gendiagnostik kann klaren,
ob lhr Kind die Hamophilie geerbt hat. Daflr
werden Zellen Ihres Babys aus dem Frucht-
wasser oder der Eihaut entnommen. Der
Vorteil: Sie und |hr Geburtsteam kdnnen sich
gegebenenfalls frihzeitig auf die Erkrankung
einstellen. Lassen Sie sich arztlich zu allen Vor-
und Nachteilen beraten.

BEHANDLUNG UND PROPHYLAXE

Therapiemoglichkeiten

Wie wird Hamophilie
behandelt?

Hamophilie kann behandelt werden, indem
zum Beispiel der fehlende Gerinnungsfaktor
in eine Vene gespritzt wird (Substitutions-
behandlung). So kénnen Blutungen verhindert
oder gestoppt werden. Auch Folgeschaden
kann damit vorgebeugt werden.

Eine On-Demand-Behandlung bedeutet,
dass Sie den fehlenden Faktor nur im Fall
einer akuten Blutung injizieren. Bei der soge-
nannten Prophylaxe spritzen Sie den Gerin-
nungsfaktor regelmaRig, um den Spiegel der
Faktoraktivitat von mehr als einem Prozent
konstant aufrecht zu erhalten. Diese Dauer-
behandlung ist meist bei einer schweren Form
der Hamophilie die Therapie der Wahl. So
kdonnen Sie spontane Blutungen verhindern,
die ohne erkennbare Ursache auftreten. Eine
Schulung in einem Hamophilie-Zentrum kann
lhnen helfen, sich selbststandig zu Hause
zu behandeln und umgehend auf eine Ver-
letzung zu reagieren. Kinder mit Hamophilie

lernen meist im Grundschulalter, sich selbst
zu spritzen. Mit einem Substitutionskalender
dokumentieren Sie die Injektionen.

Eine weitere Modglichkeit, Hamophilie A
prophylaktisch zu behandeln, ist die soge-
nannte Non-Faktor-Therapie. Dabei wird
ein Antikdrper unter die Haut gespritzt, der
die Funktionsweise von Faktor VIIl nachahmt.
Fur die Behandlung akuter Blutungen ist die
Methode allerdings nicht geeignet.

Far Menschen mit schwerer Hamophilie
stehen aulRerdem erste Gentherapien zur
Verfligung. Um diese Behandlung zu erhalten,
mussen Betroffene allerdings bestimmte
Kriterien erfullen.
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Wie oft muss Faktorpraparat
gespritzt werden?

Wenn Sie eine Substitutionstherapie erhalten,
erstellt Ihre Arztin oder Ihr Arzt mit Ihnen
einen Behandlungsplan. Wie haufig Sie den
Faktor injizieren mussen, ist individuell und
hangt davon ab, wie ihr Koérper das Praparat
aufnimmt und den Faktor abbaut.

Bei einer schweren Hamophilie erhalten Sie in
der Regel dreimal (Hamophilie A) oder zweimal
(Hamophilie B) pro Woche |hr Faktorpraparat.
Far die Behandlung von Hamophilie A und B
gibt es mittlerweile gentechnisch herge-
stellte (rekombinante) Faktorpraparate mit
verlangerter Halbwertszeit. Diese Praparate
injizieren Sie Ublicherweise ein- bis dreimal
wochentlich.

Wo gibt es Hilfe und
Beratung?

Im Hamophilie-Zentrum wird die Substitu-
tionsbehandlung auf Sie personlich abge-
stimmt. Dort arbeiten Fachleute auf den
Gebieten der Medizin, Sozialpadagogik,
Physiotherapie, Orthopadie und Psychologie
zusammen, um Sie zu beraten und zu betreuen.
Sie kontrollieren den Verlauf der Erkrankung
und fuhren zum Beispiel regelmalige Gelenk-
checks durch.

Hamophilie-Zentren deutsch-
landweit finden Sie online:

Wie konnen Sie Ihre Venen
pflegen?

Die meisten Betroffenen nutzen zur Faktor-
substitution Venen am Unterarm. Damit Sie
diese beim Spritzen besser ertasten kdénnen,
hilft es vorher viel zu trinken. Sie kdnnen den
Arm auch in ein warmes Wasserbad legen, um
die Blutbahnen sichtbar zu machen. Mit einem
Gummiball lassen sich Venen trainieren:
Sie drucken diesen bei angelegtem Stau-
schlauch zehnmal mit einer Hand zusammen.
Um Einstichschmerzen zu lindern, kénnen
Sie etwa eine Stunde vor der Injektion soge-
nannte EMLA-Pflaster auftragen. Sie unter-
drucken ortlich begrenzt die Reizweiterleitung
der Nerven.

Es empfiehlt sich, morgens zu injizieren
und abends die Stelle einzucremen. Mit
Cremes, die Aloe-Vera oder Arnika enthalten,
kdonnen Sie blaue Flecken verhindern. Salben
mit Heparin kénnen zudem Schwellungen
vorbeugen. Tipps, wie Kinder ihre Venen
fur die Injektionen vorbereiten konnen,
finden Sie im Flyer ,Venentraining” auf
passion-haemostaseologie.de.

Ein Port-Katheter kann helfen, die Venen
von Kleinkindern zu schonen. Dabei handelt
es sich um eine Kammer, die meist vor dem
Brustmuskel implantiert wird. Sie ist mit
einem Schlauch (Katheter) verbunden, der in
eine grolRe Vene fuhrt. Die Kammer ist mit
einer Silikonmembran verschlossen, die mit
speziellen Nadeln durch die Haut punktiert
werden kann. Dies ist weniger schmerzhaft
als eine Injektion in die Vene. Das Port-System
kann mehrere Jahre im Koérper verbleiben.
Lassen Sie sich von lhrer Arztin oder Ihrem
Arzt zu Vor- und Nachteilen beraten.

n


http://passion-haemostaseologie.de
https://www.dhg.de/haemophiliezentren.html

GUT GERUSTET FUR ALLE FALLE

Was bei Unfallen hilft und wie Sie
Verletzungen vorbeugen
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Kleinere Verletzungen gehdren zum Alltag
dazu. Wichtig ist Gelenkeinblutungen zu
verhindern. Deswegen sollten Sie nach einer
Verletzung moglichst umgehend Ihr Faktor-
praparat injizieren. Abbauprodukte des
Blutes, die in die Gelenkkapsel eintreten,
rufen Entziindungen hervor und machen das
Gelenk anfalliger fur weitere Verletzungen.
Je eher die Blutung mit Hilfe des Gerinnungs-
faktors gestoppt wird, umso geringer ist das
Risiko fur langfristige Gelenkschaden.

Typische Anzeichen einer Gelenkeinblutung
sind:

+ das Gelenk wird warm, kribbelt
und rotet sich,

* anhaltende Schmerzen,

« Schwellung,

+ eingeschrankte Beweglichkeit.

Nicht jede Einblutung verursacht
Symptome. Suchen Sie daher im
Zweifelsfall immer arztlichen Rat. Ein
praventiver Gelenkcheck alle 6 bis
12 Monate hilft, mogliche Verande-
rungen zu erkennen und schnellst-
moglich zu behandeln. Notieren Sie
Verletzungen in einem Hamophilie-
Tagebuch.

Wie Sie Anzeichen fUr Muskel- oder
Organblutungen erkennen, kénnen Sie auf
passion-haemostaseologie.de
nachlesen. Scannen Sie dazu
einfach den QR-Code:

Bei der Behandlung von Muskel- und Gelenk-
erkrankungen raten Fachleute, die PECH-
Regel zu befolgen:

+ PAUSE: Schonen Sie die Korperregion.

* EIS: Das Kuhlen wirkt Schwellungen
entgegen - Achtung: direkter Kontakt mit
Eis schadigt die Haut.

COMPRESSION: Ein Druckverband kann

verhindern, dass sich Blutungen innerlich
ausbreiten.

* HOCHLAGERN: Die Lagerung oberhalb der
Herzhohe fordert den Blutrickfluss.

VORSICHT: Vermeiden Sie Schmerz-

mittel mit Acetylsalicylsaure (ASS).
ASS hemmt die Blutgerinnung.

Erfahren Sie mehr zum Thema
Reisen mit Hamophilie:

Was ist im Notfall zu
bedenken?

Nicht jede Arztin oder jeder Arzt hat Erfah-
rung in der Behandlung von Personen mit
Hamophilie. Deswegen sollten Sie stets lhren
Notfall-Ausweis mit wichtigen Informationen
zu lhrer Erkrankung bei sich tragen. Bewahren
Sie auch stets eine Notfalldosis Faktorkonzen-
trat in Ihrer Hausapotheke auf, die lhnen im
Bedarfsfall zeitnah verabreicht werden kann.

Und was ist bei Unfallen im
Urlaub?

Informieren Sie, wenn maoglich, |hr Behand-
lungszentrum in der Heimat. lhre Hama-
tolog:innen kénnen bei Bedarf notwendige
Therapieabsprachen mit dem medizinischen
Fachpersonal am Urlaubsort treffen. Was es
bei der Reiseplanung und vor Ort sonst zu be-
achten gibt, lesen Sie im Artikel ,,Reisen und
Urlaub” auf passion-haemostaseologie.de.
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Was kommt in eine
Notfalltasche?

In einer kleinen Tasche verstauen Sie

am besten:

Ihr Faktorpraparat,

ein gekuhltes oder ein aktivierbares
Gel-Pad,

Ihren Hamophilie-Notfallausweis
(in Kopie),

ein Betroffenentagebuch,
Ilhren Substitutionskalender,

die Notrufnummer lhres
Hamophilie-Zentrums,

eine Informationsbroschire tber
Hamophilie fir das Notaufnahme-
personal.

Stellt eine Operation ein
Problem dar?

Trotz Hamophilie kdnnen Sie heutzutage jede
denkbare Operation erhalten. Gemeinsam mit
den Fachleuten lhres Hamophilie-Zentrums
erstellt das OP-Team einen Substitutions-
plan: Vor dem Eingriff berechnen die
Mediziner:innen unter anderem die fur die
OP notwendige Faktormenge. Im Kranken-
haus kann der Spiegel im Blut kontrolliert
und wahrend sowie unmittelbar nach dem
Eingriff angepasst werden.




BLUTGERINNUNGSSTORUNGEN
BEI FRAUEN

Nicht nur Manner sind betroffen
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Was ist die Von-Willebrand-
Erkrankung (VWE)?

Blutgerinnungsstérungen, insbesondere die
Hamophilie, wurden lange vor allem mit
Mannern in Verbindung gebracht. Heute
weill man jedoch: Auch viele Frauen sind
betroffen - bei ihnen wird die Diagnose
jedoch haufig spater gestellt, da Blutungs-
probleme wie starke Monatsblutungen oft
nicht sofort als Krankheitszeichen erkannt
werden.

Die VWE ist die haufigste Blutgerinnungs-
storung: Etwa ein Prozent aller Deutschen
sind betroffen - Frauen wie Manner. Im
Unterschied zur Hamophilie funktioniert bei
der VWE die erste Phase der Blutgerinnung
nicht richtig - der vorlaufige Gefalverschluss
durch einen Pfropf aus Thrombozyten. Bei
einigen Krankheitstypen ist auch die zweite
Phase des festen Wundverschlusses gestort.
Der Von-Willebrand-Faktor (VWF) sorgt im
Normalfall daflr, dass sich Blutplattchen
schnell an verletzten GefalBwanden ablagern.

Zudem transportiert das Eiwei3 den Faktor
VIl im Blut und schutzt diesen davor, zu
schnell abgebaut zu werden.

ANZEICHEN SIND:
* blaue Flecken, Nasenbluten,

* Wunden bluten langer nach und heilen
schlechter,

* langere und starkere Monatsblutungen
(Menorrhagie),

* Gelenkeinblutungen.

Meist konnen Medikamente bei Bedarf
bewirken, dass lhr Kérper den VWF in star-
kerem Male freisetzt. Eine Substitution des
VWEF ist ebenfalls mdglich.

Die meisten Menschen leiden an einer
milden Form der Erkrankung. Sie wird
daher oft spat erkannt, zum Beispiel
nach einer Verletzung oder bei Wund-
heilungsstoérungen nach einer OP. Die
Diagnose ist komplex. Sie kann im
Hamophilie-Zentrum gestellt werden.

Konnen auch Frauen
Hamophilie haben?

Etwa ein Drittel der Ubertrégerinnen einer
Hamophilie, sogenannte Konduktorinnen,
leiden an einer milden Form der Erkrankung.
Die Faktorspiegel bei den Konduktorinnen
sind jedoch unabhangig vom Schweregrad
der vererbten Hamophilie. Sie kdnnen von
Frau zu Frau schwanken. Frauen und Manner
mit demselben Faktorspiegel kénnen ahn-
liche Blutungsprobleme haben. Viele Frauen
nehmen starkere und langere Monatsblu-
tungen hin. Eine sogenannte Menorrhagie
dauert langer als 7 Tage an oder sie fuhrt zu
einem Blutverlust von mehr als 80 Milliliter
pro Menstruationszyklus. Frauen mit Hamo-
philie haben aullerdem ein erhdhtes Nach-
blutungsrisiko nach einer Geburt (Postpartale
Hamorrhagie). Wenn Sie vermuten, dass
Sie selbst oder lhre Tochter Konduktorin
sein kdnnte, lassen Sie am besten frih-
zeitig einen Gerinnungstest durchfiithren
(siehe Seite 8).

Mehr Informationen zu Hamo-
philie bei Frauen finden Sie auf
unserer Website:

passion-haemostaseologie.de.
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FAMILIENPLANUNG UND
SCHWANGERSCHAFT

Ihr Hdmophilie-Zentrum begleitet Sie

Welche Untersuchungen
sind hilfreich?

Ein Gen-Test kann Auskunft daruber geben,
ob Sie Ubertragerin sind. AuBerdem sollten
Sie lhren Faktorspiegel bestimmen lassen,
idealerweise schon vor der Schwangerschaft.
Da sich die Gerinnungswerte wahrend einer
Schwangerschaft andern, ist eine spatere
Analyse oft nicht mehr aussagekraftig.

Verursacht eine Hamophilie
Komplikationen bei der
Geburt?

In der Regel verursacht eine Hamophilie des
Kindes bei der Geburt keine Komplikationen.
Spatestens 10 Wochen vor dem Geburts-
termin sollten Sie sich an lhr Hamophilie-
Zentrum wenden. Die Fachleute koénnen
lhnen helfen, eine passende Geburtsklinik
zu finden. Falls Sie einen verminderten
Faktorspiegel haben, kann das medizinische
Personal diesen substituieren oder Ilhnen ein
Medikament verabreichen, das den Spiegel
von Faktor VIIl und den Von-Willebrand-Faktor
erhéhen kann.

Werde ich die Hamophilie
vererben?

Wenn Sie einen Sohn erwarten, werden
Sie als Konduktorin die Hamophilie mit
50-prozentiger Wahrscheinlichkeit vererben.
Gewissheit kann lhnen die pranatale Gen-
diagnose verschaffen (siehe Seite 8).

Wie kann ich mein Kind
schutzen?

Im Neugeborenen- und im Sauglingsalter
gilt das Blutungsrisiko als gering. Meist
beginnt die Substitutionstherapie ab dem
6. Monat - im sogenannten Krabbelalter.
Im Hamophilie-Zentrum koénnen Sie lernen
Ihr Kind selbst zu spritzen. Dort kénnen Sie
mogliche Blessuren gemeinsam mit Fach-
leuten begutachten. In der Regel lernen

Sie schnell, die Schwere einer Blutung
oder das Risiko nach einem Unfall selbst
einzuschatzen. Ausgepolsterte  Kleidung,
doppelte Windeln oder beispielsweise Ellen-
bogenschitzer kénnen zwar vor Blessuren
schutzen, sind jedoch keine Dauerlésung: Ihr
Kind muss seinen Bewegungsdrang alters-
gerecht ausleben kénnen, um Beweglich-
keit und Geschicklichkeit zu entwickeln. Im
Vorschulalter kann lhr Kind mit prophy-
laktischer Dauerbehandlung bei allen Bewe-
gungsspielen mitmachen. Physiotherapie und
sportliche Betatigung kénnen helfen, Stirzen
und Verletzungen vorzubeugen. Informa-
tionen zur individuellen Sportberatung finden
Sie auf Seite 22.
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Was gilt es in der Krippe
oder in der Kita zu
beachten?

Klaren Sie die Fachkrafte, die ihr Kind
betreuen, Uber seine Hamophilie auf.

konnen Erzieher:innen auRerdem
wichtige Informationen zu Notfall-
situationen nachlesen.

Die betreuende Einrichtung sollte fur Notfalle
das Faktorpraparat lhres Kindes und eine
Kopie seines Notfallausweises parat haben.
Integrationskindergarten sind darauf spe-
zialisiert, Kinder mit einer Beeintrachtigung
oder chronischen Erkrankung gemeinsam
mit anderen zu betreuen. Die Einrichtungen
verflgen meist Uber mehr Personal und
kénnen Physio- oder Ergotherapeut:innen
beschaftigen. Ihr Jugendamt kann lhnen
helfen, einen Integrationsplatz zu
erhalten.

Wie kann ich die Hdmo-
philie meines Kindes in
meinen Alltag integrieren?

Vor dieser Frage standen schon viele Eltern-
paare, die Ihnen heute Angste oder Unsicher-
heiten nehmen kdénnen. Nehmen Sie doch
mal Kontakt zu Angehdrigengruppen auf.
Auf den Websites dhg.de und igh.info gibt es
Kontaktmoglichkeiten.

LEBENSSTIL

Wissenswertes, um den Alltag zu gestalten

Gibt es eine passende
Erndhrung fur Menschen
mit Hamophilie?

Es gibt keine spezielle Diat fur Betroffene,
doch mit einer ausgewogenen Ernahrung
kdénnen Sie einen entscheidenden Beitrag zu
Ihrer Gesundheit und lhrem Wohlbefinden
leisten. FUr die Blutbildung bendtigt Ihr
Korper Eisen, Vitamin B12 und Folsdure.
Kommt es zum Beispiel aufgrund von Mikro-
blutungen zu einem Mangel, kdnnen Sie sich
mude, erschopft und unkonzentriert fuhlen.
Der beste Eisenlieferant ist rotes Fleisch,
doch auch Hulsenfrichte, Kurbiskerne,
NuUsse und Samen enthalten den Mineral-
stoff. Spinat, Erbsen und Vollkornprodukte
enthalten Folsaure. Vitamin B12 ist in Eiern,
Fleisch und in Milch sowie Milchprodukten
enthalten.

TIPP

Mehr Wissenswertes zum Thema Ernah-
rung bei Hamophilie finden Sie auf der
Website passion-haemostaseologie.de.

-

Viele Personen mit Hamophilie neigen schon
als Kind zu Ubergewicht. Eine haufige Ursache
dafur ist mangelnde Bewegung zum Beispiel
aus Angst vor Verletzungen. Mit einer ausge-
wogenen Ernahrung kénnen Sie vorbeugen
und auch mogliche Folgeerkrankungen
verhindern - wie Diabetes mellitus Typ 2 oder
Osteoporose. Auf der Website der Deutschen
Gesellschaft fur Ernahrung (DGE) erfahren Sie
mehr Uber eine vollwertige Ernahrung.

Empfehlungen fir eine
ausgewogene Ernahrung:
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Welche Rolle kann Sport
beim Umgang mit der
Erkrankung spielen?

Sport kann Ihnen helfen, das Normalgewicht
zu halten, was wiederum lhre Gelenke
schonen kann. Besonders Kinder und Jugend-
liche kdnnen von einem Zugehdrigkeitsge-
fuhl profitieren, wenn sie durch sportliche
Hobbys lernen, sich in eine Gemeinschaft zu

.FIT FOR LIFE”

Das Projekt ,fit for life” bietet Men-
schen mit Blutgerinnungsstorungen
eine Sportberatung mit ganzheit-
lichem Ansatz. Expertinnen analy-
sieren Ihren Korperstatus und geben
Ihnen individuelle Empfehlungen fur

Sport und Bewegung mit auf den Weg.
Die Gesundheit Ihrer Gelenke steht
dabei immer im Vordergrund.

Weitere Infos finden Sie
online:

integrieren. Wenn sie vor jedem Training den
Faktor spritzen, kdnnen viele Betroffene auch
Sportarten mit mittlerem Risiko austben, wie
zum Beispiel Inline-Skating oder Badminton.
Kontaktsportarten wie Boxen, FuRBball oder
Basketball sollten Sie meiden. Sportarten mit
geringer Gelenkbelastung sind beispielsweise
Tai-Chi oder Schwimmen. Entscheidend bei
der Wahl der Sportart sind die individuelle
Fitness und der Gelenkzustand.

Kénnen sich Personen mit
Hamophilie tatowieren
oder piercen lassen?

Fir viele Betroffene stellt ein Tattoo kein
Problem dar, wenn sie den Termin beim Tato-
wierer auf den Tag der Faktorsubstitution
legen. An manchen Korperstellen wie zum
Beispiel im Mund, Nacken oder im Genital-
bereich kénnen Blutungen zu besonderen
Komplikationen fiihren. Sprechen Sie vorab
mit lhrer behandelnden Hamatologin oder
Ihrem behandelnden Hamatologen, wenn Sie
Uber ein Tattoo oder ein Piercing nachdenken.

Durfen Personen mit
Hamophilie Blut spenden?

Personen mit einer medizinisch bedeutsamen
Blutgerinnungsstérung durfen in der Regel
kein Blut spenden, weil das ein Blutungsrisiko
darstellt. Bei Personen mit dem VWE-Typ 1
kann die Arztin oder der Arzt vor Ort
entscheiden, ob eine Spende méglich ist.

Welche Berufe sind mit
Hamophilie moglich?

Informieren Sie sich GUber Berufsmaglichkeiten
am besten auf der Website dhg.de unter
der Rubrik ,Ausbildung und Beruf”. Einige
Berufe - zum Beispiel Fliesenleger:in oder
Schreiner:in - gehen mit einer hohen Gelenk-
belastung oder Verletzungsgefahr einher.
Viele Betroffene finden jedoch ihren Traumjob
und kénnen zum Beispiel auch Handwerker:in
werden. Auch zu Fragen der Berufswahl berat
Sie Ihr Hdmophilie-Zentrum.
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SOZIALRECHT

Keine falsche Scham vor Gutachten
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Konnen Personen mit
Hamophilie einen Schwer-
behindertenausweis
beantragen?

Die meisten Patientiinnen mit Hamo-
philie und einem Faktor von unter einem
Prozent haben einen Grad der Behinde-
rung (GdB) von mindesten 50 %. Sie kdnnen
demnach einen Schwerbehindertenausweis
bekommen. Auch wenn Sie unter einer
anderen  Blutgerinnungsstorung leiden,
kann ein solcher GdB festgestellt werden,
wenn Sie eine entsprechende Blutungs-
neigung haben. Mit dem Ausweis kdnnen Sie

Eine Anleitung zur Beantragung
sowie Informationen zum Nachteils-
ausgleich, auch bei einem gerin-
geren GdB, finden Sie auf der Website
schwerbehindertenausweis.de.

sogenannte Nachteilsausgleiche erhalten -
zum Beispiel in Form von ErmaRigungen,
Steuerfreibetragen oder besonderem Kindi-
gungsschutz. Die Begutachtung eines GdB
kénnen Sie bei Ihrem Versorgungsamt bean-
tragen. Sprechen Sie mit lhrer Hausarztin
oder Ihrem Hausarzt.

Bezuschusst die
Krankenversicherung die
Pflege von Kindern mit
Hamophilie?

Sie kénnen Leistungen der Pflegeversiche-
rung erhalten, wenn |hr Kind einen Pflege-
grad hat. Ein Antragsformular erhalten Sie
von |hrer Krankenversicherung. Ein Gutachter
oder eine Gutachterin des Medizinischen
Dienstes Ihrer Versicherung kann bei einem
Hausbesuch prifen, ob die Voraussetzungen
fur einen Pflegegrad vorliegen. Dabei
konnen Sie Einschrankungen im Alltag, zum
Beispiel das Spritzen des Faktors, Physio-
therapie oder Fahrten zum Hamophilie-
Zentrum geltend machen. Weitere Informa-
tionen zu Zuschussen und zur Begutachtung
finden Sie im Online-Informations-Portal
medizinischerdienst.de.
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