Lebensqualitit bei Himophilie A: Du willst wissen, wie sie beeinflusst
wird S. 16 & S. 34, wie Du sie erh6hen kannst S. 24 und welche Rolle die
Psyche s. 08 und Deine Therapie dabei spielen S. 36?
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hier liest?
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Unser Magazin Die richtige Ausgabe fiir Dich,
rund um das Thema wenn Du mehr (iber Inklusion
Digitalisierung. erfahren mochtest.



Liebe Leserin,

lieber Leser!

Wie steht es um Deine
Lebensqualitat?

Manchmal ist es ganz einfach: Wenn der Computer
streikt, man eine Anstandsminute gewartet hat und
sich dann immer noch nichts geindert hat, wird es Zeit
fiir einen Neustart. Also Gerit runterfahren, wieder

anmachen und Schwupps liuft es wieder.

Im tibertragenen Sinne liuft es bei uns oft dhnlich:
Zwischen stressigen Phasen miissen wir runterkommen,
abschalten und Energie tanken, bevor es wieder kraft-
voll weitergehen kann.

In unserer schnelllebigen Zeit werden die Ruhe-Gelegen-
heiten immer seltener und miissen gezielt geschaffen
werden. Ununterbrochen sind wir erreichbar und stehen
vor einer gigantischen Wand aus unzahligen Moglichkei-
ten, die uns den klaren Blick verhiillen. Da ist es wichtig,
einen Mittelweg aus aktiven und weniger aktiven Phasen
zu finden und mit Kérper und Seele in Balance zu bleiben.

Um diesen Themenkomplex drehen sich diesmal die Bei-
trige des Active A-Magazins. Im Leitartikel besprechen wir
die Wichtigkeit der psychischen Gesundheit, gerade wenn
Du mit einer chronischen Erkrankung lebst. Wir stellen
Dir Entspannungsmethoden vor, erkliren, was Stress mit
dem Korper und Geist macht und geben Anregungen fiir
kleine Auszeiten und neue Lieblingssportarten.

Auch unsere Bloggerinnen und Blogger kommen zu Wort:
Sven berichtet iiber Hygge, Simone gewihrt als Konduk-
torin Einblicke in den Umgang mit Himophilie in der
Familie, Miriam gibt Entspannungstipps und Markus er-
zihlt von seinen sportlichen Erfahrungen. Letztendlich
dreht sich alles ums Resultat: Wie steht es um die Lebens-
qualitit? Dazu stand uns Frau Dr. Sylvia von Mackensen
Rede und Antwort.

Jetzt aber viel Spafd (und Spannung oder Entspannung)
beim Lesen!

DEIN ACTIVE A-TEAM
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S. 07 Korper, Geist und Seele
aufein Level bringen

So kannst Du Dein seelisches
Gleichgewicht erreichen und es
halten.

S.08 Chronisch krank -
mental gesund!

Hamophilie betrifft zwar den
Kérper — aber nicht unbedingt
die Psyche.

S.11 Umgang mit Krank-
heitstagen

Arbeitsfahig trotz Gelenkblutung
und verpasste Familienfeiern.
Was tun?

S.12 Mittelschwere Himophilie A

Auch Menschen mit dieser
Verlaufsform sollten eine pro-
phylaktische Therapie erhalten.

S.16 Lass Dich nicht von
Deinen Gelenken ausbremsen

Erfahre mehr Gber Synovitis und
das Therapieziel ,Zero Bleeds".
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S.19 Entspannung auf die
dénische Art: Hygge

Mach es wie Blogger Sven und
gestalte Dein Leben ,heimeliger”.

S. 20 Power up!

Blogger Markus und Hoem-o-mat-
Mitentwickler Lukas reden Uber
Sport bei Hamophilie.

S. 24 Einfach mal Pause driicken

Go6nne Deinem Kérper und Geist
ein wenig Erholung. Bloggerin
Miriam hat wertvolle Tipps.

S.28 Einblicke in unseren Alltag

Bloggerin Simone erz&hlt von
ihrem Familienleben mit einem
hamophilen Kind.

S.31 Expertinim Interview

Wie schatzt Frau Dr. von Macken-
sen den Stellenwert der Lebens-
qualitét bei Hamophilie ein?

S.34 Weniger Stress =
mehr Lebensqualitit?

Was passiert bei Stress und
welche Auswirkungen kann er
auf die Gesundheit haben?

S.36 Deine Therapie -
Deine Wahl

Warum ist SDM so wichtig?
Das erklaren Dir zwei Experten.
Zudem erhdltst Du Tipps fur
das ndchste Arztgesprach.

S.38 Faktencheck

Wie sieht es mit der psychischen
Gesundheit bei Hdmophilen
aus? Erkranken sie haufiger als
gesunde Menschen?

S.39 Impressum

Agenturfoto. Mit Model gestellt.



ACTIVEAISTAUCH
DIGITAL UNTERWEGS.
KLICK DICH REIN UND
FOLGE UNS AUF:

‘f.j) Instagram
Auf unserem Instagram-

Profil @haemophiliea
findest Du taglich span-
nende Facts und News zu
Hamophilie A.

} o Facebook
Alles zum Leben mit

Hamophilie A gibt es auch
auf unserer Facebook-

- Seite. Folge uns jetzt
@haemophiliea.

o Youtube

Auf unserem ACTIVE A-
Kanal findest Du
spannende Videos von

Es ist nicht leicht, immer das richtige Gleich-

gewicht zu finden. Deine Erkrankung macht es unseren Bloggerinnen

Dir vielleicht noch etwas schwieriger. Es gibt und Bloggern sowie 2y
. . aktuellen Hamophilie-

verschiedene Methoden, damit umzugehen. In Themen.

dieser Ausgabe findest Du informative und un-

terhaltsame Beitrage zur psychischen Gesund-

heit sowie zu mehr Ausgeglichenheit und Power im Alltag, die Dir Hin-
weise und Anregungen geben, um etwas zu entdecken, was Du noch nicht
kanntest. Wir hoffen, Du hast viel Spaf3 beim Lesen und Entdecken.



Eine chronische physische Erkrankung schlief3t
eine gesunde Psyche nicht aus S.08. Wie kannst Du
also Korper und Seele in Balance halten 5.0? oder
mit Deinen Krankheitstagen umgehen S.11? Und
wie sieht es eigentlich mit der Gelenkgesundheit
S.16 und der mittelschweren Himophilie S.12 aus?

06 — ACTIVE A
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KORPER, GEIST
UND SEELE AUF EIN

LEVEL BRINGEN

Korper, Geist und Seele gehoren
zusammen. Geht es einem nicht
gut, beeinflusst das auch die
anderen beiden. Warum ist das so
und wieso ist das fiir Himophile
von Bedeutung?

Korper beeinflusst Geist beeinflusst Seele beein-

flusst Korper

Korper, Seele und Geist hingen zusammen und kénnen
sich gegenseitig sowohl positiv als auch negativ beein-
flussen — Fachleute sprechen hier von einer physischen
und psychischen Interdependenz. Das medizinische
Fachgebiet, das sich mit den Wechselwirkungen von
Psyche und Korper beschiftigt, ist die Psychosomatik.

Erlebst Du etwas Positives, kdnnen Schmerzen oder
Unwobhlsein verschwinden. Geht es Dir nach einer hart-
ndckigen Erkiltung wieder korperlich gut, ist auch Deine
Laune besser. Schlechte Nachrichten oder Stress be-
schiftigen Dich nicht nur innerlich, sondern kénnen
auf Dauer auch zu kérperlichen Symptomen fithren.
Ebenso kann eine chronische korperliche Erkrankung
wie die Himophilie zu psychischen Problemen fithren.

Um zu vermeiden, dass sich Deine Himophilie negativ
auf Deine Psyche auswirkt, solltest Du versuchen,
Deinen Geist, Deine Seele und Deinen Korper in ein
Gleichgewicht zu bringen. Lass sie sich gegenseitig
beeinflussen und sorge dafiir, dass es allen gut geht.

Gleichgewicht erreichen

Doch wie erreichst Du diese Balance? Dafiir gibt es meh-
rere Tricks. Neben Entspannung und Massagen (> S. 26),
Meditation und Achtsamkeit (> S.24) sowie kérperlicher
Bewegung (> S.20) sind autogenes Training, progressive

Muskelentspannung, guter Schlaf und lieber Schritt fir
Schritt statt Multitasking férderlich fiir Dein inneres und
duferes Gleichgewicht.

Autogenes Training wurde in den 1920er Jahren von einem
deutschen Arzt entwickelt und ist eine Art Selbsthypnose,
bei der Vorstellungskraft gefragt ist. Auf einer Fantasiereise
kannst Du Dich selbst in Trance versetzen und beruhigen.
Probleme konnen so besser bewiltigt und Anspannungen
abgebaut werden. Bei der progressiven Muskelentspannung
wird mit bewusster Muskelanspannung und -entspannung
gearbeitet. Die Wirkweise ist folgende: Bei psychischem
Stress spannen sich auch Muskeln an. Entspannst Du bewusst
Deine Muskeln, wirkt sich das auch entspannend auf Deinen
Geist aus.

AUTOGENES TRAINING

Autogenes Training ist eine gesetzlich anerkannte
Psychotherapiemethode. Gesetzliche Kranken-
kassen Gbernehmen die Kosten bei einer entspre-
chenden Indikation zumindest teilweise.

Im Schlaf verarbeitest Du die Eindriicke des Tages und
speicherst Erlerntes ab. Er ist die Regenerationsphase fiir
den gesamten Korper. Ein erholsamer Schlaf ist essenziell
fiir einen gesunden Korper, Geist und Seele. Multitasking
hingegen verursacht Stress und am Ende des Tages ist meist
trotzdem nicht mehr erledigt, als wenn Du die Dinge nach-
einander machst. Versuche also, Multitasking zu vermeiden.
Lerne, auch mal ,Nein“ zu sagen und schreibe To-do-Listen
fiir einen guten Uberblick. Zusitzlich verschafft das Abhaken
von erledigten Aufgaben ein gutes Gefiihl, was sich positiv
auf Deinen Gemiitszustand auswirke.
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CHRONISCH KRANK
mental gesund!

o

60 % der Menschen mit
schwerer Himophilie
empfinden Frustration auf-
grund der Himophilie’

08 — ACTIVE A

=40 % der Menschen
mit mittelschwerer
Hamophilie fiihlen sich
durch ihre Erkrankung
in ihren sozialen Aktivi-
taten eingeschrankt’

Psychische Gesundheit?
Was geht Dich das an? Du
lebst in volliger Harmonie
mit Deiner Hamophilie?
Gut so! Trotzdem betrifft es
auch Dich, denn psychische
Erkrankungen sind nicht
selten und konnen jeden
treffen, auch Menschen, die
Dir nahestehen. AuBBerdem
ist Stigmatisierung auch
heute noch ein Themaq, das
die Lebensqualitat vieler
Menschen beeintrachtigt.



Weit verbreitet: Psychische Erkrankungen

Psychische Erkrankungen - dazu zihlen unter anderem
Depressionen und andere affektive Stérungen, Drogen-
missbrauch und Essstérungen — sind von grofRer Bedeutung
fir die Volksgesundheit. Eine Studie zeigte, dass in den
zwolf Monaten vor der Untersuchung etwa ein Viertel aller
teilnehmenden Personen die Kriterien fiir eine psychische
Erkrankung erfiillte. Hochgerechnet heifit das, dass etwa
jede vierte Person wihrend des letzten Jahres mit einer psy-
chischen Erkrankung zu kimpfen hatte. Seit Corona sind
diese Zahlen vermutlich sogar noch gestiegen.

Das Stigma, das psychisch Erkrankten anhaftet, ist immer
noch ein Problem. Stigma und Angst vor einer Diagnose
halten viele Betroffene davon ab, arztliche Hilfe aufzusu-
chen. Dabei sind Probleme oft leichter behandelbar, wenn
sie frith erkannt werden.

Himophilie erhoht das Risiko

Menschen mit chronischen Erkrankungen tragen ein
deutlich erhohtes Risiko, psychisch zu erkranken (siehe
»Faktencheck* > S.38). Die Himophilie stellt Betroftene
vor besondere Herausforderungen: die Angst vor
Verletzungen und bleibenden Beeintrachtigungen, der

HEALTH

daraus resultierende Stress und die stindig zu
treffenden Entscheidungen:

»Darfich jetzt spontan die Treppen runterhech-
ten? Kann ich morgen zum Sport, wenn ich mich
gestern gespritzt hab? Wie viele Medikamente
muss ich mit in den Urlaub nehmen?“

Auch Schmerzen und die damit verbundenen
Einschrinkungen in der Beweglichkeit oder Frei-
zeitgestaltung kénnen auf Dauer auf die Psyche
schlagen — und das betrifft nicht nur Menschen
mit schwerer Himophilie A. Auch Betroffene mit
der leichten oder mittelschweren Form leiden
darunter — oft wird das jedoch noch unterschitzt.

Der Umgang ist entscheidend

Wie jemand mit diesen Herausforderungen
umgeht, ist von Mensch zu Mensch verschieden.
Manche sind vulnerabler, also anfilliger, als an-
dere und kénnen durch duflere Einfliisse wie ein-
schneidende Erfahrungen oder stressige Episoden
schneller aus dem Gleichgewicht geraten.

ABB.1 Mit zunehmendem Schweregrad steigt der Einfluss der Hamophilie auf die Lebensqualitét.!

SCHWEREGRAD DER HAMOPHILIE LEICHT QACIZ-II:I.I\-A'IEII::;? SCHWER
Schmerzen (%)

Keine Schmerzen 63,4 33,3 22,8

Leichte Schmerzen 36,6 44,4 38,6

Moderate Schmerzen 0 20,8 30,3

Starke Schmerzen 0 1,4 8,3
Gelenkprobleme (%) 19,5 38,9 46,9
Reduzierte korperliche Aktivitaten (%) 36,6 44,5 58,7* / 69,0+
Reduzierte soziale Aktivitdten (%) 9,7 38,8 63,8* / 55,1+
Verpasste Chancen aufgrund der Hamophilie (%) | 31,7 36,1 62,1* / 65,5+
Frustration aufgrund der Hamophilie (%) 19,5 34,7 56,9* / 58,6+

* On-Demand-Therapie, + Prophylaxe; Quelle fir alle Aussagen: 1. D Noone et al. 3449; ASH 2020
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JUNGE MENSCHEN SIND NICHT IMMUN

Kinder und Erwachsene kénnen gleich-
ermaBen erkranken, allerdings sind die
Belastungen, denen sie ausgesetzt sind,
andere. Bei Kindern und Jugendlichen spielt
vor allem die Schule eine groRe Rolle sowie
die famili@re Situation. Bei Erwachsenen
sind es eher Stress auf der Arbeit, Zukunfts-
und Geldsorgen, Einsamkeit oder Streitigkei-
ten in der Beziehung. Die Beeintréchtigun-
gen durch die Hdmophilie hdngen dagegen
mehr von individuellen Faktoren und vom
Alter ab. Jungere Menschen profitieren von
den medizinischen Fortschritten, insbeson-
dere bei der Prophylaxe und den dadurch
gestinderen Gelenken. Sie haben weniger
Schmerzen und eine héhere Beweglichkeit,
was ihnen deutlich langer erhalten bleiben
wird als den heute dlteren Hadmophilen.

Viele Menschen geben in Umfragen aber auch
an, dass sie trotz chronischer Krankheiten oder
Behinderungen eine sehr hohe Lebensqualitit
haben. Diese ist fur Aufienstehende in der Form
oft nicht nachvollziehbar. Psychologinnen und
Psychologen sprechen vom Disability Paradox.
Aus diesen Umfragen geht auch hervor, dass
soziale Beziehungen sowie ein Gleichgewicht
zwischen Korper, Geist und Seele entscheidend
fur die Lebensqualitit sind.

Hamophil und gliicklich

Klar ist, wie Studien zum Disability Paradox
belegen, dass einem gliicklichen Leben prinzipiell
nichts im Weg steht. Es ist aber ratsam, am besten
frith Resilienz-Strategien und das Bewusstsein
fur die eigene Erkrankung zu trainieren sowie auf
das personliche Gleichgewicht achtzugeben und
ein Gefiihl fiir Schieflagen zu entwickeln.

Bist Du jung, ist der Freundeskreis grof — auch
wenn Dir das manchmal nicht so vorkommt. Mit
der Zeit fallen Freundinnen oder Freunde aus den
verschiedensten Griinden weg. Um dem zu be-
gegnen, hilft es, wenn Du diesem Aspekt im Laufe
Deines Lebens Aufmerksambkeit schenkst. Der
Freundes- und Familienkreis stellt eine starke so-
ziale Stiitze dar, der vieles zusammenhalten kann,
wenn alles droht, in die Briiche zu gehen. Auch
dies zeigt eine Studie zum Disability Paradox.

Resilienzstrategien helfen

Es hilft, sich gewisse Fallstricke bewusst zu
machen, um Stress zu vermeiden und das Risiko
fir psychische Erkrankungen gering zu halten.
Dazu gehort, sich regelmifiig Auszeiten zu génnen
und auch mal , Nein zu sagen. Ebenso sind

die Stirkung der eigenen Widerstandskraft,

der sogenannten Resilienz, eine wichtige Stiitze
in schwierigen Zeiten.

RESILIENZ

Zu Resilienz zahlen die Eigenschaften
und Fahigkeiten Akzeptanz, Optimismus,
Selbstwirksamkeit, Eigenverantwortung,
Netzwerk- und Lésungsorientierung.

Menschen wird unterschiedlich viel davon

in die Wiege gelegt — aber sie sind erlern- und
trainierbar. Auch wenn es albern klingt: Stell
Dich vor einen Spiegel und lichle aus tiefstem
Herzen — das bringt mehr Optimismus in Dein
Leben. Oder setze Dir erreichbare Ziele. Es muss
nichts Grof3es sein: T4glich 15 Minuten spazieren
gehen oder zehn Seiten in einem Buch lesen.

Wissen ist Macht

Die Beschiftigung mit der eigenen Erkrankung
ist ein weiterer Eckpfeiler einer geerdeten Psyche.
Nur wenn Du Deine Himophilie und ihre Hinter-
griinde verstehst, kannst Du selbstbestimmte
Entscheidungen treffen und abschitzen, wann

Du spritzen musst und wann nicht.

Auch um die Gespriche mit Deinem Behand-
lungsteam wirklich zu nutzen und alle Deine Fra-
gen klaren zu kénnen, ist es wichtig, dass Du
Dich informiert hast. Entscheidungen, die Deine
Therapie angehen, werden Dir so leichter fallen.
Wenn Du zum Beispiel sportlicher leben willst,
musst Du wissen, was Du mit Deiner Himophilie
und Deiner Therapie machen kannst. Gegebe-
nenfalls ist es auch sinnvoll, Dich iiber andere
Therapieoptionen zu informieren. =
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/WEISCHNEIDIGES
SCHWERT:
KRANKHEITSTAGE

Auch wenn Du mit Deiner Himo-
philie-Therapie zufrieden bist, gibt es
bestimmt den ein oder anderen Tag,
an dem Du aufgrund Deiner Erkran-
kung nicht so kannst, wie Du gerne
mochtest — egal ob privat oder be-
ruflich. Das kann Auswirkungen auf
Deine Lebensqualitit haben.

Arbeitsunfahig auf Zeit — und jetzi?

Wer kennt ihn nicht: den gelben Schein, mit dem man
nicht arbeiten muss. Doch vielleicht méchtest Du arbeiten
gehen und kannst es eigentlich auch - wenn da nur

nicht das schmerzende Knie wire, was Dich am Gehen
oder Autofahren hindert oder Du wegen einer Blutung ins
Hiamophilie-Zentrum musst. Heutzutage sind dank der
Therapiemoglichkeiten die Fehltage auf der Arbeit nicht
mehr so zahlreich.

Bei ca. 44 Prozent der Menschen mit Himophilie B
kommt es innerhalb eines Jahres zu Fehltagen in Schule
oder Beruf. Davon waren etwa 23 Prozent der Fille
blutungsbedingte Fehltage.

Ein Weg, die Fehltage noch weiter zu reduzieren, ist das
Arbeiten im Homeoffice — vorausgesetzt, es ist in Deinem
Beruf moglich. Wahrend der Corona-Pandemie haben
viele Arbeitgebende gemerkt, dass Homeoffice relativ ein-
fach umsetzbar ist und die Mitarbeitenden auch von zu
Hause effektiv arbeiten konnen. Vielleicht kannst Du hier
mit Deiner Chefin oder Deinem Chef eine Vereinbarung
treffen, dass Du an solchen Tagen von zu Hause arbeiten
kannst und Dich digital zu Meetings einwihlst.

Quelle: 1. CSL Behring, Epidemiologische Erhebung bei Hdmophilie-B-
Patienten, BE 89112_5001; Abschlussbericht, Final, 06.05.2015

Verpasste Familienfeiern wegen
Hamophilie?

Bestimmt hast auch Du schon mal an einer Feierlichkeit
nicht teilnehmen kénnen, weil Du zu starke Schmerzen
hattest oder aufgrund einer Gelenkblutung in Deiner Bewe-
gung stark eingeschrinkt warst. Das ist nicht nur drgerlich,
sondern beeintrichtigt auch Deine Lebensqualitit, wenn
Du an geselligen Treffen im Familien- und Freundeskreis

nicht teilnehmen kannst.

Doch diese Einschrankung muss nicht sein! Du kannst
dem entgegenwirken, indem Du Dich mit Deiner aktuellen
Therapie auseinandersetzt und Dich fragst, ob Du damit
eigentlich noch zufrieden bist. Wenn nicht, dann wird es
Zeit, sich tiber andere Therapieoptionen zu informieren
und einmal Dein Behandlungsteam nach Alternativen zu
fragen. Denn mit der richtigen Therapie kannst Du die
Anzahl der Blutungen und Haufigkeit der Schmerzen redu-
zieren und Deine Lebensqualitit steigern.

Ist Deine Therapie die richtige fiir Dich?

Mach den Check mit unserem Momentaufnahme-Tool! Es
hilft Dir dabei, einen Uberblick iiber Deinen gegenwirtigen
von Dir wahrgenommenen Erkrankungsstand zu gewinnen.
Es werden verschiedene Faktoren wie psychische und
physische Aspekte, ihre Auswirkung auf Dein Wohlbefinden
und Deine gesellschaftliche Teilhabe abgefragt. Das Tool
unterstiitzt Dich so bei der Visualisierung Deiner Zufrieden-
heit mit Deiner Therapie und Deinem Umgang mit Deiner
Hamophilie. Zusatzlich dient es zur Vorbereitung auf das
nachste Gesprach mit Deinem Behandlungsteam.

QR-Code scannen und
den Check machen
& active-a.de/momentaufnahme-tool

-1
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MITTELSCHWERE HAMOPHILIE A

Warum ist eine
Prophylaxe wichtig?

Eine prophylaktische Therapie ist bei Betroffenen
mit schwerer Himophilie A Goldstandard.
Doch auch Menschen mit der mittelschweren
Verlaufsform sollten eine Prophylaxe bekommen,
um Blutungen zu verhindern und die Mobilitat
sowie Lebensqualitit bis ins hohe Alter zu erhalten.

12 — ACTIVE A
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MITTELSCHWER

SCHWER

>5bis<40%

>1bis<5%

Mégliche Blutungen nach Operationen
oder starken Verletzungen, selten
spontane Blutungen

Blutungen nach Operationen,
Verletzungen oder Zahnextraktionen,
gelegentlich spontane Blutungen

Haufige Einblutungen in Muskeln und
Gelenke, héufig ohne klare Ursache
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Therapie der
mittelschweren Hamophilie

Eine Himophilie ldsst sich gut mit Medikamenten
behandeln. Die Medikamente ersetzen den fehlenden
Gerinnungsfaktor und itbernehmen im Korper seine
Funktion. Dabei unterscheidet man zwischen einer
Dauertherapie (Prophylaxe) zur Vorbeugung von
Blutungen und der akuten Therapie (Bedarfsbehand-
lung), bei der die Medikamente nach Bedarf ange-

wendet werden.

Auch bei der mittelschweren Himophilie A ist jede
Blutung eine zu viel. Wihrend bei der schweren
Verlaufsform die Behandlung und das Therapie-
management gut etabliert sind, sind die Empfehlun-
gen zur prophylaktischen Behandlung der mittel-
schweren Himophilie weniger klar. Daher erhalten
lingst nicht alle Menschen mit einer mittelschweren
Himophilie die notwendige Prophylaxe, was zu
einer Verschlechterung der krankheitsbedingten
Einschrinkungen fithren kann.

14 — ACTIVE A

Die Vorteile einer Prophylaxe

Durch das regelmifiige Spritzen sammelt sich ein
gewisser Wirkspiegel des Medikaments im Blut an,
sodass bei einer leichten Verletzung eine normale
Blutgerinnung ablaufen kann. Die Prophylaxe kann
Blutungen vorbeugen, Blutungsereignisse reduzieren,
das Risiko fiir Langzeitfolgen wie Gelenkschiden
verringern und so die Lebensqualitit erhéhen. Daher
gilt: Je frither mit der prophylaktischen Therapie
begonnen wird, desto besser. Aber auch mit zuneh-

mendem Alter lohnt sich der Wechsel.

Zur Blutungsvorbeugung sind sogar 20 Prozent
Faktorspiegel erstrebenswert.>¢ Denn mit der Zeit
konnen Gelenkschiden auch ohne sichtbare Gelenk-
blutungen entstehen.”®* Und genau diese und die
damit einhergehenden dauerhaften Beeintrachti-
gungen gilt es zu verhindern, um Hiamophilen eine
moglichst hohe Lebensqualitit zu ermdglichen.

Auch wenn sich der Schweregrad nicht verandert,
kann die Himophilie als fortschreitende Erkrankung
angesehen werden: Die durch sie verursachten
Schiden konnen sich im Laufe des Lebens akkumu-
lieren und erhebliche Beeintrichtigungen nach sich
ziehen. Gelenkschiden kénnen z. B. iiber die Zeit
auch ohne sichtbare Gelenkblutungen entstehen. Mit
der richtigen Prophylaxe kann diesen Gelenkschiden
sowie den dadurch bedingten dauerhaften Beein-
trichtigungen vorgebeugt und eine moglichst hohe
Lebensqualitit erreicht werden.



LUCKE IN DER
PROPHYLAKTISCHEN THERAPIE

Trotz dieser Vorteile wenden - je nach
Studie — nur 29 bis 69 Prozent der
Menschen mit mittelschwerer Hamophilie
eine Prophylaxe an.'o"?

Optimalerweise sollte jedoch jeder Mensch mit
Himophilie eine Prophylaxe erhalten. Doch woran
liegt das? Ein moglicher Punkt ist die Tatsache,
dass Menschen mit mittelschwerer Himophilie erst
spater diagnostiziert werden. Dann kann eine
prophylaktische Therapie eine grofie Umstellung
im Erwachsenenalter bedeuten, da man nicht von
klein auf an die Therapie gewdhnt ist. Auch sind
die Betroffenen nicht seit dem Kindesalter an damit
vertraut, wie sich Blutungen duflern und welche
Symptome wann auftreten. Das kann dazu fithren,
dass Blutungen zu spat oder gar nicht erkannt
bzw. behandelt werden. Zusitzlich treten seltener
Blutungen auf als bei der schweren Verlaufsform,
weswegen die Notwendigkeit einer Prophylaxe
nicht fiir alle Betroffenen mit einer mittelschweren
Himophilie so grof erscheint.

~ .

WICHTIG

Alle Menschen mit
Hamophilie A sollten -
unabhdngig von ihrem

Schweregrad - in einem
Hamophilie-Zentrum
behandelt werden, um
die bestmogliche Ver-
sorgung zu erhalten.

HEALTH

Lebensqualitdt steigern
durch geeignete Prophylaxe

Aufgrund der momentan noch nicht optimalen
Therapiesituation vieler Patienten mit mittelschwerer
Hiamophilie, ist auch die Lebensqualitit der Betroffe-
nen eingeschrinkt. Im Alter von 20 Jahren haben nur
etwa 20 Prozent noch keine Gelenkblutung gehabt.?
So beeintrichtigt die Himophilie mit zunehmendem
Alter aufgrund von Schmerzen oder Einschrinkun-
gen in der Beweglichkeit Betroffene in ihrer Freizeit-
gestaltung (s. Tabelle » S. 09). Doch nicht nur der
Korper, sondern auch die Psyche kann durch die Er-
krankung belastet werden und zu Frustration fithren.
Mehr dazu erfihrst Du auf > S. 08.

Dem allen kann jedoch mit einer individuell pas-
senden prophylaktischen Therapie entgegengewirkt
werden. Das reduzierte Blutungsrisiko und die
geringeren Himophilie-bedingten Einschrinkungen
wirken sich positiv auf die physische und psychische
Gesundheit aus und steigern die Lebensqualitit.
Wenn Du also mit Deiner Therapie nicht ganz zufrie-
den bist oder das Gefiithl hast, dass Du etwas verbes-
sern mochtest, dann sprich Dein Behandlungsteam
darauf an oder wende Dich an das nichstgelege-

ne Himophilie-Zentrum - auch wenn Du Dich viel-
leicht einfach nur mal iiber neue Therapieoptionen
informieren willst.

Quellen: 2. IEM den Uijl et al. Haemophilia 2011; 17:849-853 | 3.

F Nissen et al. ISTH Virtual Congress; 2020; Abstract OC 09.3 | 4.
https:/www.bundesaerztekammer.de/fileadmin/user_upload/_
old-files/downloads/pdf-Ordner/MuE/Querschnitts-Leitlinien_
BAEK_zur_Therapie_mit_Blutkomponenten_und_Plasmaderivat-
en-Gesamtnovelle_2020.pdf | 5. JM Soucie et al. Blood advances
2018; 16:2136-2144 | 6. IEM den Uijl et al. Haemophilia 2017;
17:849-853 | 7. M Olivieri et al. Haemophilia 2012; 18:369-374 | 8.
LA Valentino. Thromb Haemost 2010; 8:1895-1902 | 9. | Oldenburg.
Blood 2015; 13:2038-2044 | 10. EM den Uijl et al. Blood Transfus
2014; 12 (Suppl 1): S330-5336 | 11. ATHN dataset report 2020 | 12. MJ
Scott et al. Haemophilia 2019; 25 (2): 205-212
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LASS DICH NICHT
VON DEINEN GELENKEN
AUSBREMSEN

Zero Bleeds — Zero Ein-
schrinkungen. Das sollte
Dein Ziel bei Deiner
Himophilie-Therapie
sein. Mit der richtigen
Therapie lassen sich Blu-
tungen vorbeugen und
dauerhafte Beeintrich-
tigungen, wie sie durch
Gelenkblutungen entste-
hen konnen, verhindern.

Von der Gelenkblutung
zur Synovitis

Gelenkblutungen — auch ohne dufderen
Ausloser - treten bei Menschen mit
schwerer Himophilie A ohne eine pro-
phylaktische Therapie immer wieder
auf. Etwa 80 Prozent aller Gelenk-
blutungen manifestieren sich in den
Sprung-, Knie- und Ellenbogengelen-
ken.! Sie kiindigen sich durch Kribbeln,
Warmegefiihl, Schwellungen, Rot-
fairbung der Haut, Schmerzen oder Be-
wegungseinschrinkungen an. Dann
gilt es, die Blutung moglichst schnell
zu behandeln. Die PECH-Regel ist
hierbei eine Eselsbriicke: Pausieren,
Eis, Compression, Hochlagern.

16 — ACTIVE A

Doch was passiert bei einer Gelenkblu-
tung? Die Gelenkinnenhaut reif3t ein
und es sammelt sich Blut im Gelenk.
Wird das Blut vom Kdrper abgebaut,
16sen die Abbauprodukte Entziindungen
im Gelenk aus. Dadurch wird es anfil-
liger fiir weitere Blutungen, bei denen
Knorpel und Knochen immer stirker
angegriffen werden. Es kommt zum Ge-
lenkverschleiR. Auch eine dauerhafte
Entziindung der Gelenkinnenhaut ist
moglich. Im schlimmsten Fall entsteht
ein Teufelskreis aus Gelenkblutungen
und Entziindung mit den Folgen Syn-
ovitis und himophile Arthropathie. Sie
konnen zu dauerhaften Einschrankun-
gen wie Funktionsverlust und chroni-
schen Schmerzen und somit zu einem
Verlust Deiner Lebensqualitit fithren.

Synovitis: Entziindung der
Gelenkinnenhaut (Synovia)

Hamarthrose: Ansammlung
von Blut im Gelenk

Hamophile Arthropathie:
Gelenkveranderung oder -zer-
stérung durch Gelenkblutungen

Manche Gelenke sind hiufiger von
Blutungen betroffen als andere. Ist ein
Gelenk besonders hiufig betroffen,
spricht man von einem Zielgelenk. Um
dauerhafte Folgeschiden in diesen Ge-
lenken zu vermeiden, ist es wichtig, Blu-
tungen schnell zu behandeln oder sie gar
nicht erst entstehen zu lassen. Hierfiir
ist die richtige Therapie und deren regel-
miflige Anwendung der Schliissel.

Gelenkblutungen betreffen alle Hamophilen - es gibt
kaum Betroffene, die keine Gelenkblutungen haben.’

Medianes Alter bei erster | Ohne Gelenkblutungen
SCHWEREGRAD Gelenkblutung im Alter von 20 Jahren
LEICHT 14,2 Jahre 54 %
MITTELSCHWER 6,7 Jahre 20 %
SCHWER 1,9 Jahre 5,6 %
Quellen:

1. IEM den Uijl et al. Haemophilia 2011; 17:849-853

2. MJ Manco-Johnson et al. ] Thromb Haemost 2017; 15:2115-2124
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ZIELGELENK

Ist ein Gelenk innerhalb von
6 Monaten dreimal oder
ofter betroffen, ist es ein
sogenanntes Zielgelenk.

Therapieziel Zero
Bleeds

Man geht davon aus, dass es Mikro-
blutungen gibt, die so gering sind,
dass Du sie durch die genannten
Anzeichen gar nicht bemerkst. Doch
auch sie konnen die Gelenke lang-
fristig schddigen. Damit Du keine
bleibenden Gelenkschiden entwi-
ckelst, solltest Du Gelenkblutungen

also moglichst vermeiden. Idealerweise
kommt es gar nicht erst zu Blutungen.
Zero Bleeds ist das Stichwort. Auf diese
Weise werden Deine Gelenke geschiitzt
und Deine Lebensqualitit erhoht.

Eine Blutungsrate von Null sollte jeder
Betroffene mit Himophilie anstreben.
Dabei hilfreich sind prophylaktische
(vorbeugende) Behandlungsoptionen,
die die Blutungsrate reduzieren oder
im besten Fall ganz verhindern. Studien
zeigten, dass Blutungsereignisse bei
Himophilen mit einer Bedarfsbehand-
lung etwa 15-mal hiufiger auftreten
als bei hamophilen Personen mit einer
Prophylaxe. Ebenso suchen Betroffene
ohne Prophylaxe etwa doppelt so oft

ein Himophilie-Zentrum auf oder
werden an einem Gelenk operiert
wie Himophile mit einer vorbeugen-
den Therapie.?

Treten Blutungen auf, ist Deine
Therapie vermutlich nicht die richtige
fur Dich. Deshalb ist es wichtig,

dass Du jede einzelne Blutung doku-
mentierst und Dein Behandlungsteam
dariiber informierst. Denn nur so
konnt Ihr gemeinsam Deine Therapie

optimieren.

E E__ Scannen und mehrzum
Thema Zero Bleeds lesen:
[=] % go.roche.de/zerobleeds

Kreislauf aus Gelenkblutung, Entziindung und

Gelenkschadigung

Knorpelverlust und Gelenk-
spaltverschmdlerung
Aufgrund dieser Schadigun-
gen kann es leichter zu neuen
Einblutungen kommen

Geschadigtes Gelenk

Gelenkblutung
Die Gelenkkapsel fullt
sich mit Blut

(hamophile Arthropathie)

Synovitis und rezidi-
vierende Hamarthrose
Das Gelenk veréandert sich
und erleidet Schaden

Schaden am
blutgefiillten Gelenk
Blutabbauprodukte
(Eisen) férdern die
Entzindung

Gesundes Gelenk

Entziindung
Entzindungsprozesse
greifen die Gelenkinnen-
haut und den Gelenk-
knorpel an

— 17



Eine gute Lebensqualitit ist essenziell — wie kannst
Du Deine verbessern? Ein guter Umgang innerhalb
der Familie 5.28, dinische Hygge S. 19 sowie
Entspannungstipps und weitere Methoden zum
Relaxen S. 24 helfen dabei. Aber auch die korperliche
Aktivitat sollte dabei nicht zu kurz kommen s. 20.

Agenturfoto. Mit Model gestellt.

18 — ACTIVE A
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Entspannung auf
die danische Art:

HYGGE

Hygge ist ein fester Bestandteil
der danischen Kultur. Und das,
obwohl der Begriff eigentlich
aus dem Norwegischen stammt.
Die Dianinnen und Dianen haben
ihn sich jedoch komplett zu
eigen gemacht und zelebrieren
den hyggeligen Lebensstil.

Sich wohlfiihlen, eine herzliche Atmosphire,
gemiitlich beisammensitzen, gutes Essen
genieflen, warmes Kerzenlicht. All das ist Teil
von Hygge. Auch unser Blogger Sven kennt
sich bestens mit Hygge aus und berichtet in
seinem Beitrag dariiber.

Doch wie kannst auch Du Hygge erleben und Dir
somit den Alltag erleichtern? Wir haben einige
Tipps fir Dich:

Gemeinsame Mahlzeiten — egal zu wel-

cher Tageszeit, mit den Liebsten,
Freundinnen oder Freunden, mit gutem Essen
und leckeren Getrinken — heben die Laune und
sorgen fiir ein wohliges Gefithl. Noch hyggeliger
wird es, wenn Ihr die Handys ausschaltet oder in
einem anderen Raum lasst. Das fordert die Ent-
schleunigung und die Achtsamkeit noch mehr.

Spazierginge an der frischen Luft blasen

den Kopf frei und vertreiben diistere
Gedanken. Egal ob allein, zu zweit oder in einer
Gruppe, ob mit einem Ziel oder einfach nur so.

Und selbst wenn das Wetter mal nicht so gut ist:
Dann ist das Gefiihl, nach Hause zu kommen und
etwas Warmes zu sich zu nehmen noch hyggeliger.

Gerade in der dunklen Winterzeit haben

viele Menschen das Bediirfnis nach
Hygge. Kerzen sind optimal fiir ein hyggeliges
Gefihl. Ziinde 6fter mal eine Kerze an. Sie erhellen
nicht nur die langen Winternichte, sondern
sorgen auch an warmen Sommerabenden fiir

eine gemiitliche Stimmung.

q Nimm Dir Zeit fiir Dich. Schnapp Dir ein
Buch, schau einen Film oder eine Serie oder
mach irgendwas, was Dir Spaf macht, und geniefie
die Zeit bewusst. Mit einem leckeren Snack und an-
genehmer Beleuchtung wird es gleich noch gemiitli-
cher. Erlebe Deine ganz personliche Hygge-Zeit.

[&];

E_. Scannen und mehrdazuin
2 Svens Blogbeitrag lesen:
% go.roche.de/hygge

HYGGE

Hygge bedeutet so viel wie Gemutlichkeit
und Heimeligkeit als Lebensprinzip. Die
Ddnen zdhlen regelmdlig zu den glick-
lichsten Menschen der Welt und seit 2018
gehort Hygge zum offiziellen Kulturkanon.

- 19
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Sport und Hamophilie — geht
das? Das fragen sich Betroffene
und AuBBenstehende, die oft das
Vorurteil haben, dass Hamophile
sich nicht oder kaum sportlich
betatigen konnen. Hier geben
zwei Betroffene Antworten: Lukas
~ von der IGH und Mi’reifiw
" Haem-o-mats sowie Blogger

.~ _.Markus.
»

e
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3 FRAGEN AN ..

LUKAS

Wie passen Himophilie und Sport Deiner Meinung nach
zZusammen?

Hiamophilie und Sport passen meiner Meinung nach sehr
gut zusammen — vorausgesetzt, man hat eine prophylakti-
sche Behandlung. Durch den Sport werden Muskulatur und
Knochen gestarkt und bieten somit Schutz fiir die Gelen-
ke. StoRe und ein Grofteil der Belastung werden von einer
starken Muskulatur abgefangen. Das bietet einen besseren
Gelenkschutz und dadurch eine lingerfristige Gelenkpro-
phylaxe, als wenn man die ganze Zeit nur auf der Couch sitzt.

Kannst Du erldutern, was sich hinter dem Haem-o-mat
verbirgt, der auf der Webseite der IGH zu finden ist?

Der Haem-o-mat ist eine digitale Entscheidungshilfe, die wir
entworfen haben, um Himophilen eine Auswahl an Sport-
arten niher zu bringen. Wir wollten das Spektrum um die
klassischen Sportarten wie Radfahren, Schwimmen oder
Tischtennis, die uns schon seit Jahren immer wieder emp-
fohlen werden, um neue Moglichkeiten erweitern.

Deswegen habe ich gemeinsam mit einem Freund den
Haem-o-mat entwickelt. Wir haben uns immer mit Sport
beschiftigt und fanden die oben besagten Sportarten viel

zu eintdnig. Wir wollten den Leuten Sport niherbringen.
Man hat heutzutage so viele Moglichkeiten, und das woll-
ten wir mit dem Haem-o-mat zeigen. Er bietet Menschen mit
Himophilie die Moglichkeit, sich schnell durch einen kurzen
Fragebogen zu klicken und anhand seiner Priferenzen, die
man angibt, eine Auswahl an Sportarten zu bekommen.

Wir haben dann die Fragebogen entwickelt, uns ein Design
und den Aufbau der Seite iiberlegt. Gemeinsam mit einem
Programmierer der IGH-Webseite haben wir das Projekt
dann ins Leben gerufen. Aktuell arbeiten wir mit dem Team
um Prof. Dr. Dr. Thomas Hilberg an einer weiteren Indivi-
dualisierung des Haem-o-mats unter Beriicksichtigung von
Vorverletzungen und vielem mehr.

_-—-\_‘\_

FUN

Die User miissen einfach nur auf den ,Jetzt starten“-Button
klicken, ein paar Fragen beantworten — das dauert so fiinf
bis zehn Minuten — und dann erhalten sie am Schluss ver-
schiedene Sportarten als Vorschlige. Die sind anklickbar, so-
dass noch weitere Informationen abgerufen werden kénnen.
Wir nennen auch Kontaktpersonen, falls es noch weitere

Fragen zu einer Sportart gibt.

Wichtig ist jedoch: Bevor Ihr mit einer neuen Sportart an-
fangt, solltet Thr einmal mit Eurem Behandlungsteam darii-
ber sprechen und gucken, ob die Sportart geeignet fiir Euch
ist und wie Eure Therapie sinnvoll angepasst werden kann.

Hast Du einen Tipp, wie man auch zu Hause was fiir die
Fitness tun kann?

Ein guter Mix fiir zu Hause ist Yoga, Kérpergewicht-Trai-
ning und Fahrradfahren. Natiirlich muss man dabei darauf
achten, dass man langsam anfingt und nicht die Muskeln
iiberbeansprucht — immer abhingig vom eigenen Fitness-
Status. Man kann sich auch Resistance-Bander holen. Das
sind Gummibander, die einen gewissen Widerstand ha-
ben und mit denen das Eigenkérpertraining noch mal ein
bisschen verstirkt wird — das geht dann Richtung Kraft-
training. Und ansonsten: generell in Bewegung bleiben,

gesund ernihren und Spafd haben.

4>

LUKAS
Betroffener mit
schwerer Himophilie A

Lukas ist 25 Jahre alt und hat schwere
Hamophilie. Er arbeitet bei der IGH, ist dort
im Vorstand und hat zusammen mit einem
Freund den Haem-o-mat erfunden.

Ohe0)

Scannen und zum
Haem-o-mat gelangen:
W haem-o-mat.de
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3 FRAGEN AN ..

Lieber Markus, wie beeinflusst Deine korperliche
Aktivitat Deine Lebensqualitit? Was ist mit oder trotz
Hamophilie méglich?
Mein erster richtiger Sport war das Mountainbike-Fahren.
Dadurch konnte ich mit meiner Familie grof3artige Sachen
machen: Wir waren iitber Wochen unterwegs und fuhren
durch die ganze Schweiz. So war ein gemeinsames Unter-
wegssein moglich, ohne immer das Auto nehmen zu miis-
sen. Das fast tigliche Fahren schmierte die Kniegelenke oder
machte sie nach

e el L Is Steh
,Durch mein Bike bin ~ “rserem tenen

ich mit SpaB und ohne
Blutungen mobil.”

(zum Beispiel im
Job) wieder beweg-
lich, und ich hatte
keine Schmerzen.

Natiirlich kann ich nicht alles machen, doch das, was ich
mache, mache ich richtig und intensiv: Ich habe ohne Unter-
stiitzung in einem Jahr mit dem Mountainbike iiber 10.000
km zuriickgelegt und dabei 110.000 Héhenmeter bewiltigt
und bin Tagestouren mit dem Rennrad von 300 km gefahren.
Zudem habe ich eine Familie mit Frau und drei Kindern und
arbeite 100 Prozent.

22 — ACTIVE A

Du hast kiinstliche Kniegelenke bekommen. Welchen
Einfluss haben sie auf Deine sportliche Aktivitit und auf
Deine Lebensqualitit?

Meine Knie waren schon lange defekt, aber durch das fast
tigliche Radfahren gut geschmiert und fast schmerzfrei.
Meine Kinder sind nach der Trennung bei mir wohnen ge-
blieben, dadurch hatte ich weniger Zeit fiir Sport. Die tagli-
chen Pflichten und der Job haben meine Tage gefiillt. Recht
schnell sind die Schmerzen hauptsichlich in den Knien gré-
Ber geworden und die Beweglichkeit wurde weniger. Daher
habe ich das Thema , kiinstliche Gelenke* in meinem Hamo-
philie-Zentrum zur Sprache gebracht. Nach einem Dreivier-
teljahr waren beide Kniegelenke ersetzt.

Die neuen Kniegelenke haben Vor- und Nachteile: Vorher ha-
ben meine Knie beim Laufen oder Wandern ,,Stopp*“ gesagt.
Fahrradfahren war nie ein Problem, da es eine runde Bewe-
gung ohne Stof3e ist. Mit den neuen Kniegelenken kann ich
nun lange wandern, gerne geradeaus oder steil den Berg rauf
und habe kein Limit mehr. Dafiir spiire ich nun abends mei-
ne Fufigelenke, die sich leider immer erst recht spit durch
ertragliche Schmerzen bemerkbar machen. Nach ein, zwei
Tagen sind die aber wieder weg.

Welche Sportarten betreibst Du noch? Welche Sportart
gibt Dir besonders viel und warum ist das so?

Passend zu den neuen Knien sind die Kinder fliigge gewor-
den und ich habe wieder mehr Zeit fiir mich. Sachen, die ich
in meinen jungen Jahren gemacht habe, habe ich wieder in
mein Tatigkeitsprogramm aufgenommen: Ich tanze gerne
und besuche seit zwei Jahren Tanzkurse, in denen ich Jive,
Cha-Cha-Cha, Rumba, langsamer Walzer etc. lerne. Dann
gehe ich regelmifRig wandern und fahre Kajak auf dem See
oder dem Fluss. Im Winter bin ich gerne mit Schneeschu-
hen oder auf Skiern unterwegs. Damit habe ich nach einer
langen Pause wieder angefangen. Ich bin mir auch bewusst,
dass das nicht die ideale Sportart fiir Himophile ist, aber es
macht einfach Spafs.

Fast alle Sportarten, die ich mache, finden draufien in der
Natur statt und sind immer wieder einzigartig. Das macht
den Reiz aus und es zu was Besonderem fiir mich.
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MARKUS
Betroffener mit
schwerer Himophilie A

Markus ist 56 Jahre alt, hat schwere
Hamophilie A und liebt es, drauf3en
sportlich unterwegs zu sein.

- 23
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Finde Deine innere Mitte

Lange Zeit hafteten Yoga und Meditation etwas Esoterisches
an. Doch seit einiger Zeit geht der Trend — auch bei
Minnern — zu mehr ,self-care“ und Achtsamkeit sich selbst
gegeniiber. Und so fanden auch Yoga-, Achtsamkeits-

und Meditationsitbungen Einzug in den Alltag breiterer
Bevolkerungsschichten.

Besonders das ca. 5.000 Jahre alte Yoga eignet sich zur Ent-
spannung von Korper, Geist und Seele. Durch viele ver-
schiedene Yoga-Arten mit unterschiedlichen Schwerpunk-
ten ist fiir so gut wie jeden was dabei: von eher leichten
Atem- und Entspannungsiibungen bis hin zu sehr anstren-
genden kérperlichen Techniken. Yoga hilft nicht nur bei
korperlichen Beschwerden, sondern ist auch ein Stim-
mungsaufheller, der die Hohen und Tiefen der Gefithlswelt
ausgleichen kann.

Yoga- und Meditationsiibungen sind eine Kunst fiir sich.
Deswegen sollten sie zumindest zu Beginn professionell
geleitet werden.

Meditation hilft Dir, Dich von Deinen Gedanken zu lésen.
Du lernst abzuschalten, nicht alles sofort zu bewerten,
Abstand zu gewinnen und Dich nicht in den eigenen Griibe-
leien zu verlieren. Deine Aufmerksamkeit wird auf einen
bestimmten Punkt — Deinen Anker — gebiindelt. Du tbst,
Deine Aufmerksamkeit bewusst zu steuern. Positive Effekte
von Meditation auf die Kognition, das Immunsystem sowie
die psychische Gesundheit sind wissenschaftlich bewiesen.
Eine Meditationsart ist die Achtsamkeitsmeditation, bei der
die eigenen Sinneswahrnehmungen, Gedanken und Gefiihle
neutral betrachtet und dann losgelassen werden.

Lieber tdglich statt wochentlich: Trainiere lieber jeden
Tag nur ein paar Minuten als nur einmal die Woche
beispielsweise fiir eine Stunde. Regelmifiige kleine
Ubungspakete sind effektiver als einmaliges, exzessives
Training.

FUN

KLEINE DIGITALE HELFER

Neben der Méglichkeit, Yoga und Meditation in
gefthrten Gruppen zu praktizieren, gibt es auch
die Option, diese Ubungen allein oder mithilfe von
Videos oder Apps zu Hause durchzufthren. So ist
fir jede Vorliebe was dabei. Stiftung Warentest hat
einige Apps genauer unter die Lupe genommen.

7mind ist in Deutschland die beliebteste App fir
Meditation und Achtsamkeit. Mit ihr kannst Du
meditieren lernen, Deinen Schlaf verbessern und
resilienter werden. Die App bietet einen niedrig-
schwelligen Einstieg fur Anfénger. Zudem Uberneh-
men die meisten Krankenkassen die Kosten oder
bezuschussen sie zumindest.

Headspace - Die App bietet neben Entspannungs-
Gbungen fur Stressabbau und Angstbewdltigung
auch Sleepcasts und Klangwelten fir einen erhol-
samen Schlaf. Sowohl Anfénger als auch Fortge-
schrittene finden hier das Richtige fur sich.

Nimm Dir Zeit fiir Dich!

Neben Yoga und Meditation solltest Du Dir auch bewusst

Zeit fir Dich selbst reservieren. Zeit, in der Du Deinem

Lieblingshobby nachgehst oder einfach mal nichts machst

und von der Welt in Ruhe gelassen wirst - je nachdem, was

fur Dich Entspannung bedeutet. Doch wie kannst Du es

schaffen, Dir solche Zeitriume freizuschaufeln, ohne dass

doch was dazwischenkommt? Hier ein paar Tipps:

> Blockiere Dir ganz bewusst in Deinem Kalender einen
Zeitraum nur fir Dich. Wenn jemand fragt, ob Du da
Zeit hast, kannst Du ehrlicherweise sagen, dass Du schon
einen Termin hast.

> Lerne, in bestimmten Situationen , Nein“ zu sagen. Auch
Du hast Deine Grenzen. Die Dir wichtigen Leute werden
es Dir nicht itbelnehmen.

> Schalte Dein Handy aus, wenn Du nicht gestort werden
willst. Du musst nicht 24/7 erreichbar sein.

» Wirf auch gerne einen Blick auf unseren Artikel zum
Thema ,,Hygge“ (> S.19) und hole Dir Inspirationen.
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Der Alltag kann stressig sein. Beruf, Familie oder andere
Verpflichtungen rauben viel Zeit. Mit einer chronischen
Erkrankung wie der Himophilie A ist manches noch ein
wenig herausfordernder. Daher ist es wichtig, dass Du
Dich in Deiner Freizeit bewusst und richtig entspannen
kannst, um Kraft fiir den Alltag zu sammeln. Nimm Dir
die dafiir notwendige Zeit und goénne Dir die Me-Time,
die Du benétigst!

Wellness rundum: Ein Besuch in der
Sauna oder Therme

Schwitzen in der Sauna oder gemiitlich im warmen Wasser
sitzen. Fiir viele ist ein Sauna- oder Thermenbesuch der
Inbegriff von Wellness und Entspannung. Der Kopf kann
abschalten, die Muskeln entspannen und die Seele einfach
ein bisschen baumeln. Mit der richtigen Begleitung kann
so ein Tag herrlich erfrischend und krafteweckend sein.

Doch kannst Du Dich auch mit Himophilie ohne Probleme
den heiflen Temperaturen aussetzen oder die Wechsel von
heifd und kalt mitmachen? Ja, das kannst Du! Denn bei
einem Saunagang tust Du nicht nur etwas fiir Deine Ent-
spannung und Dein Wohlbefinden, sondern stirkst ne-
benbei auch noch Dein Immunsystem und bringst Deinen
Stoffwechsel in Schwung.

26 — ACTIVE A

Einmal durchkneten bitte: Massagen

Viele Menschen empfinden Massagen als angenehm und
wohltuend. Andere wiederum maégen es nicht so sehr,

da sie intensiv von fremden Menschen angefasst werden.
Zu welcher Gruppe gehérst Du?

Fir Himophile sind nicht alle Massagen geeignet. Techniken,
die starken Druck auf Gelenke oder Muskeln ausiiben,
konnen eventuell zu Blutungen fithren. Ein Beispiel dafiir
ist die Thai-Massage. Solltest Du sie oder vergleichbare Be-
handlungen dennoch in Betracht ziehen, hole Dir am besten
vorher das OK von Deinem Behandlungsteam.

Andere Massagetechniken kénnen aber bei Menschen mit
Himophilie angewendet werden und konnen dabei sogar
Schmerzen und Schwellungen einer akuten Blutung
lindern oder steif gewordene Gelenke wieder etwas lockern.
Zu diesen Techniken gehéren die Lymphdrainage, die
Entspannungsmassage und die mobilisierende Massage.
Sprich aber auch hierbei vorher mit Deinem Behandlungs-
team dariiber, ob diese Massagen fiir Dich geeignet sind
und wann der beste Zeitpunkt dafiir ist.




Raus in die Natur

Frische Luft, Vogelgezwitscher und im besten Fall
Sonnenschein: Ein Tag in der freien Natur mit Bewe-
gung tut immer gut und sorgt fiir einen freien Kopf.
Neben einem ,normalen Spaziergang gibt es noch
weitere Moglichkeiten, die Natur mitsamt ihrer Tier-
und Pflanzenwelt.

Fur Tierfans sind Besuche in Tierparks, eine Lama-
oder Eselwanderung besonders reizvoll. Naturwander-
pfade bieten Abwechslung und meist lernst Du an

den bereitstehenden Tafeln noch etwas iiber Flora und
Fauna. Hier und da gibt es an solchen Pfaden auch
Stellen zum Wassertreten — das bringt den Kreislauf
in Schwung und ist gut fiir das Immunsystem.

Wenn Du etwas mehr Abwechslung willst, kannst
Du wihrend Deiner Spazierginge sogenannte Geo-
caches suchen. Bist Du lieber schneller unterwegs,
dann kannst Du Deinen Gedanken auf einer Radtour
freien Lauflassen.

Viele Menschen finden auch Entspannung in der
Naturfotografie. Egal ob Pflanzen oder Tiere, ob
Du beim Wandern Fotos machst oder Dich stunden-
lang auf die Lauer legst, um ein scheues Tier
abzulichten - solche Bilder sind immer eine schéne
Erinnerung an einen entspannten Tag.

FUN

3 TIPPS VON ...

Auch unsere Bloggerin Miriam hat tolle Entspannungs-
tipps parat. Wir haben sie gefragt, wie ihr Mann, der
schwere Himophilie A hat, am besten abschalten kann.

Den Geist entspannen

Musik hilft beim Entspannen. Es muss keine Entspan-
nungsmusik sein. Hor einfach das, was Dir gefillt, Deine
ganz personliche Lieblingsmusik. Dem Musikstil sind
dakeine Grenzen gesetzt. Auch Lieblingsfilme oder Lieb-
lingsserien helfen beim Abschalten. Lustig, traurig oder
voller Action — schau Dir an, was Dir gefillt und hilft.

Den Korper entspannen

Sind die Muskeln angespannt und Dein Kérper fithlt

sich verkrampft an? Versuche es mal mit verschiedenen
Dehniibungen zur Muskelentspannung. Auch autogenes
Training entspannt die Muskeln. Unser Tipp: Suche Dir
eine Gruppe unter Anleitung, da manche Menschen dazu
neigen, wihrenddessen einzuschlafen. Damit Du also
etwas von dem Training hast, ist es sinnvoll, Dir eine
angeleitete Gruppe zu suchen.

Auf Gedankenreise gehen

Wir reden gerne iiber unsere Ideen, Wiinsche und Vor-
haben und wie wir diese umsetzen kénnen. Das kann

die eigene Entwicklung, die Beziehung oder die Familie
betreffen, was man beruflich erreichen mochte oder
vielleicht noch lernen will, welche Hobbys man anfangen
mochte oder Visionen von der perfekten Welt. Den
Themen sind keine Grenzen gesetzt, es sollte Dich nur
interessieren und positiv stimmen.
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Nicht nur fiir die Eltern ist die Diagnose ,,Himophilie A“
ein Schock. Auch andere Familienmitglieder wissen meist
wenig iiber die Erkrankung und was es zu beachten gilt.
Wir haben bei unserer Bloggerin Simone nachgefragt, was
sie fiir Erfahrungen in Bezug auf den Umgang mit der Er-
krankung innerhalb der Familie und die Auswirkungen der
Himophilie auf die Lebensqualitit gemacht hat.
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SIMONE
Simones Sohn Elian ist von schwerer

Hamophilie A betroffen.

Auf unserer Website findest Du weitere
Beitrédge von unseren Bloggerinnen und
Bloggern.

Scannen und alle Bloggerinnen
und Blogger kennenlernen
X active-a.de/active-a-team
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3 FRAGEN AN ...

Liebe Simone, welchen Einfluss hat die Himophilie-Erkran-
kung Eures Sohnes auf seine bzw. Eure Lebensqualitit?

Wie sich die Erkrankung auf Elians Lebensqualitit auswirke,
ist schwer zu sagen, da er erst 13 Monate alt ist. An den
Spritzentagen fahren wir mit ihm immer ins Krankenhaus.
Das macht er alles sehr gut mit. Erst wenn er zum Spritzen
hingelegt wird, fingt er an zu weinen. Danach ist er wieder
gut drauf. Da wir jedoch jede Woche an einem festen Tag ins
Krankenhaus miissen, sind wir in unserer Spontanitit ein-

geschrankt.

Auch unser Urlaub muss um diesen Vormittag herum ge-
plant werden. Wir konnen das Medikament noch nicht
selbst verabreichen und wir gehen lieber immer zu seinem
Arzt als zu fremden Behandelnden. Dadurch konnten wir
bisher nur wenige Tage am Stiick wegfahren und waren des-
halb nur in Deutschland unterwegs. Eigentlich machen wir
im Sommer gerne Urlaub am Meer, aber das war bislang
nicht moglich.

Unser Plan war, dass wir Elian ab August zu einer Tagesmut-
ter bringen. Da wir aber eine Integrationshilfe benétigen,

mussten wir dies wieder absagen und haben jetzt zum Glick
ab November einen Kitaplatz. Daher kann ich allerdings erst

spater als geplant wieder arbeiten gehen.

In gewisser Weise schrinkt uns die Himophilie also schon
ein. Aber das ist fiir uns nichts Dramatisches und wir wis-
sen, wie beispielsweise beim Urlaub, dass das nicht immer
so bleiben wird.

Wie war die Reaktion Eurer Familienmitglieder auf die
Erkrankung von Elian? Wie wirkt sie sich auf Eure Lebens-
qualitit und Eure Beziehung zueinander aus?

Unsere Familie war — genau wie wir — erst mal geschockt
und tiberfordert mit der Situation. Keinem von uns war die
Krankheit geldufig und was wir im Krankenhaus erzahlt
bekommen haben, war sehr entmutigend. Zu Beginn sind
viele Tranen geflossen und keiner konnte es so recht glauben.
Wir alle hatten Angst, ob Elian itberhaupt ein normales,
lebenswertes Leben haben wird.

FUN

Nach dem ersten Schock haben wir uns ausfithrlich iiber
Himophile informiert und unsere Familien aufgeklirt

und versucht, alle Fragen zu beantworten. Jede Woche am
Spritzentag haben sie nachgefragt, wie es gelaufen ist. Das war
einerseits sehr schon, andererseits auch sehr kriftezehrend.

Mein Mann und ich haben uns gleich zu Beginn Gedanken
gemacht, ob wir Elian gewisse Dinge vorsichtshalber verbie-
ten mochten oder nicht. Wir sind zum Entschluss gekom-
men, dass Elian alles machen darf, was andere Kinder auch
diirfen. Wir méchten ihn nicht einschrinken und haben das
auch unseren Familien gesagt. Manchmal miissen wir sie
noch erinnern, dass sie ihn einfach machen lassen sollen.
Aber ob das an der Himophilie liegt oder daran, dass er das
erste Enkelkind in der Familie ist, wissen wir nicht. Trotz-
dem herrscht hiufig doch etwas Unsicherheit: Keiner mochte
etwas falsch machen bzw. der ,Schuldige“ sein, wenn etwas
passiert. Aber das ist normal und wire wahrscheinlich bei
einem anderen Kleinkind auch so.

Die etwas entferntere Verwandtschaft hat teilweise verstind-
nislos reagiert und sich auch nicht wirklich damit ausein-
andergesetzt. Da wir uns aber nicht hiufig sehen, ist das ok.

Ich denke, dass uns Elians Krankheit als Familie zusammen-
schweifdt. Als wir das erste Mal mit ihm im Krankenhaus
waren, haben wir sehr viel Riickhalt aus der Familie erfahren.
Es wurde viel telefoniert und geschrieben. Unsere Eltern
haben uns trotz einer Stunde Fahrzeit Sachen ins Kranken-

haus gebracht und sind zu Besuch gekommen.

Wie gehen Elians Verwandte mit ihm um? Habt Ihr das
Gefiihl, dass er etwas ,verpassen“ konnte, weil mit ihm
vorsichtiger umgegangen wird?

Diese Frage ist schwer zu beantworten. Fiir unsere Eltern,
Geschwister und Grof3eltern ist Elian der erste Nachwuchs.
Daher kann ich schwer beurteilen, ob sie anders mit ihm
umgehen. Unabhingig davon gehen alle super mit ihm um.
Wir konnen Elian bedenkenlos bei ihnen lassen.

Bei Freundinnen und Freunden, die selbst Kleinkinder ha-
ben, merke ich auch keinen Unterschied. Wir haben sie auf-
geklirt und gesagt, dass er keine Extrabehandlung braucht.
Daher haben wir aktuell nicht das Gefiihl, dass Elian etwas
verpassen konnte.
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Wie wirkt sich Stress auf den Korper und die
Lebensqualitit aus S. 3u? Haben Hamophile 6fter
eine psychische Erkrankung s. 38? Du kannst
Deine Lebensqualitit verbessern, indem Du Dich
aktiv an Deiner Therapieentscheidung beteiligst

S. 36. Spannend: Was sagt eigentlich eine Expertin
dazus.31?
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SCIENCE

Hamophilie und
Lebensqualitat -

kennst Du die Zusammenhdinge?

EXPERTIN IM INTERVIEW

F

Frau Dr. von Mackensen, Sie beschdftigen

sich vor allem mit dem Thema ,Quality of life”.
Warum ist es so wichtig, dass dieses Thema
weiter erforscht wird?

Die Bedeutung der Lebensqualitit nimmt in

der Medizin stetig zu und wird immer wichtiger
fur die Erfassung von Gesundheitsergebnissen.
Besonders wichtig ist das Thema bei chronischen
Erkrankungen wie der Himophilie, weil die
Lebensqualitit nicht nur durch die Erkrankung,
sondern auch durch ihre Behandlung beeinflusst
werden kann. Relevant ist die Erfassung von
Lebensqualitit also auch, wenn neue Therapien
auf den Markt kommen.

Lange wurden nur messbare Werte zur Beur-
teilung der Therapiewirksamkeit herange-
zogen. Seit wann gibt es Bestrebungen, auch
Faktoren wie z. B. psychische Befindlichkeiten
oder individuelle Wiinsche miteinzubeziehen?
In der Himophilie hat man das erste Mal in

den 9oern iiber Lebensqualitit gesprochen.

In den ersten Publikationen wurde das The-

ma Lebensqualitit grob angerissen, nach dem
Motto , Mit Prophylaxe geht es den Patienten
hinsichtlich ihrer Lebensqualitit besser.“ Dann
kamen die ersten Studien zur Erfassung der

Lebensqualitit und erst seit ca. 20 Jahren gibt

es krankheitsspezifische Instrumente, um die
Lebensqualitit zu erfassen. Wichtig ist dies,

da diese Daten dazu beitragen konnen, die Be-
handlung zu optimieren, da man sieht, wo die
Schwachstellen liegen — ganz besonders bei einer
chronischen und auch so kostenintensiven Er-
krankung wie der Himophilie.

Ist es nicht liberraschend, dass die Erhebung
der Lebensqualitdt erst so spdt im Bereich
der Hamophilie angekommen ist?

Wir ditrfen nicht vergessen, dass die Himophi-
lie eine sehr seltene Erkrankung ist und man froh
war, dass es erstmal Therapie und Behandlungs-
maflnahmen gab. Heutzutage haben Patienten
dank der guten Therapieoptionen in den Indust-
rielindern eine normale Lebenserwartung. Das
war frither nicht so. Frither hatten Patienten ohne
Therapie eine Lebenserwartung von ca. 20 Jahren.
Was bedeutet Lebensqualitét fiir Menschen
mit Hamophilie konkret? Welche Unterschiede
sind zu erkennen zwischen Hamophilie-
Betroffenen und nicht erkrankten Personen?
Die Lebenserwartung von Himophilie-Patien-
ten in Industrielindern, in denen eine gute
Versorgung Goldstandard ist, hat sich der der
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Allgemeinbevélkerung angendhert. Auch die
Lebensqualitit dieser Patienten ist vergleichbar
mit der der Allgemeinbevélkerung.

Es zeigen sich aber immer noch stirkere Beein-
trichtigungen bei Himophilie-Patienten in den
korperlichen Dimensionen: bei sportlichen Ak-
tivititen, Schmerzen und der kérperlichen Ge-
sundheit. Hier gibt es noch Unterschiede zur All-
gemeinbevolkerung. Fiir Himophilie-Patienten
sind die gréfiten Beeintrichtigungen Schmerzen
und Funktionalitits-Einschrinkungen. Das sind
sicherlich die Aspekte, die in der Lebensqualitit fiir
die Himophilie-Patienten am bedeutendsten sind.

Gibt es spezifische Besonderheiten bei Pati-
enten mit Hamophilie im Vergleich zu anderen
chronischen Erkrankungen, was die Lebens-
qualitat angeht?

Natiirlich spielen die Form und die Haufigkeit der
Therapie eine ganz wichtige Rolle in der Himo-
philie. Die Patienten behandeln sich selbst zu Hau-
se. Bei herkommlichen Standardtherapien kann es
sein, dass sich ein Patient dann circa 180-mal pro
Jahr selbst intravends spritzen muss. Das hat man
so bei anderen chronischen Erkrankungen nicht.
Dariiber hinaus miissen die Patienten laut Trans-
fusionsgesetz sogenannte Substitutionskalender
fithren — sie miissen jedes Mal dokumentieren,
wenn sie sich spritzen. Aufierdem miissen sie re-
gelmiRig zu Quartalskontrollen in ihr Himophi-
lie-Zentrum gehen. Teilweise haben diese Zentren
ein Einzugsgebiet von 250 Kilometern. Das ist im
Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen
ein hoher Therapie-Aufwand.

Die Therapiefreiheit ist ein wichtiger Aspekt,
wenn es um die Lebensqualitét von Hamo-
philen geht. Gibt es weitere Dinge, die
Menschen tun kénnen, um ihre persénliche
Lebensqualitét zu steigern?

Natiirlich wird die Lebensqualitit nicht nur

von der Krankheit und ihrer Behandlung
beeinflusst, sondern auch von vielen person-
lichen Merkmalen der Patienten, z. B. welche
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Bewiltigungsmechanismen haben sie, wie
gehen sie mit ihrer Erkrankung um oder welche
Kontrollitberzeugungen haben sie? Patienten,
die eine externale Kontrollitberzeugung haben,
gehen eher davon aus, dass das Schicksal, Gott
oder ihr Arzt fiir ihren Zustand verantwort-

lich sind, wihrend Patienten mit einer interna-
len Kontrolliiberzeugung davon ausgehen, dass
man selbst verantwortlich ist und etwas fiir sei-
nen Gesundheitszustand tun kann. Das ist als
forderlicher anzusehen, denn Letztere werden
eher korperliche Aktivititen durchfithren und ver-
suchen, nicht fettleibig zu werden. Die Lebens-
bedingungen und der sozio-6konomische Status
spielen auch eine grofe Rolle fiir die Lebens-
qualitit. An der Krankheit kénnen die Patienten
nichts dndern, aber sie konnen ihre personlichen
Merkmale beeinflussen.

Kann man einen zeitlichen Rahmen abstecken,
in dem eine Therapieentscheidung in Bezug auf
die Lebensqualitdt hinterfragt werden sollte?

Sollte eine Uberpriifung regelmaBig erfolgen?
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FRAU DR.
VON MACKENSEN

Privatdozentin Dr. Sylvia von Mackensen ist
Diplom-Psychologin am Institut fiir Medi-
zinische Psychologie des Universitétsklini-
kums Hamburg-Eppendorf. Bereits seit ihrer
Diplomarbeit beschdaftigte sich die Expertin

in ihrer Forschung mit dem Thema ,Lebens-
qualitat”. Sie ist Mitglied des ,Psychosozialen
Komitees der World Federation of Hemophilia
(WFH)" und Mitherausgeberin der Fachzeit-
schrift ,Haemophilia”



»An der Hamophilie konnen
Betroffene nicht viel machen.
Aber sie haben selbst in der Hand,
wie sie damit umgehen: Positiv
denken, Eigenverantwortung und
der Austausch mit anderen Be-
troffenen konnen maBgeblich die
Lebensqualitat steigern.”

DR. VON MACKENSEN

Es sollten regelmiflige Erhebungen der Lebens-
qualitit wihrend der Routineuntersuchungen
durchgefithrt werden, um Verinderungen
aufzuzeigen. Mir ist aufgefallen, dass viele
Patienten nicht iiber alles von sich aus mit

ihrem Arzt sprechen, weil sie viele Dinge ein-
fach voraussetzen. Wir haben im Rahmen einer
Studie einen Lebensqualitit-Fragebogen er-
stellt, den der Patient gleich nach Ausfiillen mit
dem Arzt besprechen konnte. Dort gab ein Pati-
ent starke Schmerzen an, die er dem Arzt gegen-
iiber nie erwihnt hatte — mit der Begriindung,
er ware Bluter und da wire es doch klar, dass er
Schmerzen hitte. Nicht alles wird von den Patien-
ten berichtet, wenn nicht explizit danach gefragt
wird. Da konnen standardisierte Fragebogen
helfen, die diese Aspekte abfragen. Zudem sollten
Verinderungen im Leben des Patienten und die
Therapiezufriedenheit abgefragt werden, damit
man sieht, an welchen Stellen der Patient nicht so
zufrieden ist.

Inwiefern kann sich eine nicht-passende
Therapie auch negativ auf die Psyche und die
Lebensqualitat der Betroffenen auswirken?
Was kénnen Sie lhren Patienten mit auf den
Weg geben in Bezug auf die Digitalisierung
ihrer Hamophilie-Therapie?

Eine Therapie, die nicht passt, fithrt erstmal
dazu, dass der Patient sie nicht befolgt, also
nicht therapietreu ist. Man kann das wirksams-
te Medikament haben, aber dieses wirkt nicht,
wenn es nicht eingenommen wird. Das ist die

SCIENCE

grofde Krux. Wenn ich eine Therapie habe, mit
der ich nicht klarkomme, von der ich nicht iiber-
zeugt bin, bei der ich nicht die Vor- und Nach-
teile sehe, wird das dazu fithren, dass ich sie
nicht mehr nehme. Dann kann diese Thera-

pie auch nicht wirken, und ich komme in eine
Negativspirale: Es wird zu erhéhten Blutungs-
raten kommen etc. Die Patienten sind unzufrie-
den und es wird sich sowohl emotional als auch
korperlich auswirken, wenn sie in ihrer Funkti-
onalitit beeintrichtigt sind. Ganz verschiedene
Aspekte der Lebensqualitit geraten dann in Mit-

leidenschaft.

Welche Auswirkungen hatte bzw. hat die
Corona-Pandemie auf die Lebensqualitat
ganz allgemein und auf die medizinische
Versorgung von Menschen mit einer chroni-
schen Erkrankung?

Die Corona-Pandemie hat nicht nur starke Aus-
wirkungen auf die kérperliche Gesundheit, son-
dern beeintrachtigt auch die psychische Gesund-
heit stark, und wir sehen hier Langzeitfolgen:
Depressionen und Angstzustinde haben auf-
grund der Pandemie zugenommen. Dariiber hi-
naus haben die Eindimmungsmafinahmen ganz
klar zu sozialer Distanzierung und auch zu Isola-
tion bei Betroffenen und in der Bevélkerung ge-
fihrt. All dies wirkt sich negativ auf die Lebens-
qualitit aus — ganz unabhingig davon, ob man
eine chronische Erkrankung hat oder nicht. Ein-
dimmungsmafinahmen, die sich auch in der
Krankenversorgung widergespiegelt haben, sind
ganz schlimm fiir Patienten mit einer chroni-
schen Erkrankung, die von einer kontinuierlichen
Versorgung abhingig sind. Sie wussten nicht:
Konnen sie noch ins Krankenhaus? Kriegen sie
ihre Medikamente? Das ist bedrohlich und l6st
eine wahnsinnig grofde Unsicherheit aus.
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Er gehort zu unserem Alltag dazu — Stress.
Er kann uns dazu anspornen, immer besser
zu werden und ein neues Level zu erreichen.
Doch was passiert eigentlich bei Stress im

Korper? Und was ist, wenn wir zu viel Stress A ,_
haben? Schadet das unserer Gesundheit? gl  \3

“” ~4
Erhohte Alarmbereitschaft und schnelleres Handlungsvermégen — N, o ?lik
so hat Stress uns Menschen von jeher vor brenzligen Situationen be- ‘ - .
wahrt. Was wir dabei als gefihrlich oder unangenehm empfinden, ist . . —— Fj‘-p
von Mensch zu Mensch unterschiedlich: eine miindliche Priifung, eine e -
niherkommende Deadline, die Angst zu versagen oder das Treffen mit
den Schwiegereltern. Unser Gehirn — genauer gesagt die Amygdala -
entscheidet, welche Situationen wir als stressig empfinden. Einige
Situationen fiithren jedoch bei (fast) allen Menschen zu Stress: ein
Unfall, eine Erkrankung oder der Tod eines geliebten Menschen.
Was lost bei Dir Stress aus? Empfindest Du Deine
Himophilie als Stress?
Es gibt zwei Wege, iiber die Stressreaktionen
ablaufen kénnen: Beide Wege nehmen ihren
Anfang mit der Stimulation der Amygdala
— einer Hirnregion, die fiir Gefiihle, ins-
besondere fiir Angstgefiihle zustindig Stress als Gesundheitsrisiko
ist. Der schnelle Weg fithrt tiber die
Nebenniere, die die Stresshormone In den wenigsten Situationen, in denen wir heute Stress empfinden,
Adrenalin und Noradrenalin aus- sind die korperlichen Reaktionen vonndten — nur selten miissen wir
schiittet. Der langsame Weg noch kimpfen oder fliichten. Trotzdem stellt der Korper diese Energie
fithrt tiber den Hypothalamus bereit, die irgendwohin muss. Manche bauen sie ab, indem sie auf und
und eine lingere Kettenreak- ab laufen oder mal kurz , Dampf ablassen‘. Andere méchten sich statt-
tion zur Ausschiittung von dessen einfach nur unter einer Decke verkriechen. Doch diese iiber-
Kortisol, einem weiteren schiissige Energie kann sich auch gegen den Kérper richten und so die

Stresshormon. eigene Gesundheit beeintrachtigen.
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Stress ist definiert durch eine erhéhte psychische und
physische Anspannung oder Belastung. Er kann durch
viele verschiedene Faktoren ausgeldst werden, wie z. B.
Uberforderung, Zeitdruck, berufliche oder private Pro-
bleme oder durch Situationen, die in dem Moment unl6s-
bar scheinen. Diese Faktoren werden Stressoren genannt.
Im schlimmsten Fall kann Stress sogar der Gesundheit
schaden.

GUTER STRESS - SCHLECHTER STRESS

Eustress und Distress — schon mal gehért? Eustress ist posi-
tiver Stress und kann motivierend wirken. Distress hingegen
ist negativer Stress und wirkt belastend. Der Ubergang
zwischen den beiden kann flieBend sein, wobei Distress
meist l&énger andauert und chronisch werden kann.

SYMPTOME BEI ZU VIEL STRESS:

—> Hoher Blutdruck

- Erhoéhtes Risiko fur Herzinfarkte und
Herz-Kreislauf-Erkrankungen

- Kopfschmerzen, Migréne

— Depressionen

- Verdauungsprobleme

- Erhohte Anfalligkeit fur Infekfionen

- Sexuelle Stérungen

KORPERLICHE REAKTIONEN BEI STRESS:

- Erhéhte Wachsamkeit und Aufmerksamkeit
— Schnellerer Herzschlag und gesteigerter Blutdruck

- Die Milz produziert mehr rote Blutkérperchen, die

den Sauerstoff zu den Muskeln transportieren

- Geweitete BlutgefaBe fir eine bessere Durchblutung

—> Schnellere Blutgerinnung, um eventuellen Blutverlust
zu vermeiden

- Angespannte Muskeln, eventuell Zittern, FuBwippen
und Z&hneknirschen

- Beschleunigte Afmung

- Erhohte Freisetzung von Blutzucker

- Produktion von relevanten Botenstoffen fur die
Immunabwehr

— Reduktion von gerade nicht wichtigen Vorgdngen

wie Verdauung und Sexualfunktionen
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DEINE THERAPIE,

DEINE WAHL

Shared Decision Making (SDM) -
die gemeinsame Therapieent-
scheidung von Behandlungsteam
und betroffener Person - ist auch
immer mehr in der Himophilie-
Therapie angekommen. Doch
warum ist es so wichtig, dass Du
Dich aktiv an Deiner Therapie
beteiligst?

SDM bringt Deine Therapie auf das
ndchste Level

Mit den heute verfiigbaren Medikamenten l4sst sich die Ha-
mophilie A gut behandeln und Blutungen vorbeugen. Das ist
wichtig, denn jede Blutung ist eine zu viel und auf die Dauer
konnen sie zu irreversiblen Schiden an Deinen Gelenken fith-
ren. Daher ist das A & O bei einer prophylaktischen Therapie,
dass Du Dir Dein Medikament regelmiRig verabreichst. Das
fillt leichter, je wohler Du Dich mit Deiner Therapie fithlst und
je mehr Du hinter der Therapieentscheidung stehst, die Du ge-
meinsam mit Deinem Behandlungsteam getroffen hast.

Studien zeigen, dass 55 Prozent der Betroffenen sich eine
gemeinsame Entscheidungsfindung wiinschen. 23 Prozent
méchten, dass die Entscheidung von der Arztin oder dem

Arzt getroffen wird und 18 Prozent entscheiden lieber allein.!

Doch damit Du Dich effektiv an der Therapieentscheidung
beteiligen kannst, sind zwei Aspekte wesentlich: eine offene
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R
»SDM erhoht den Therapieerfolg

und die Patientenzufriedenheit -
davon profitieren alle!”

DR. HALIMEH

Arzt-Patienten-Kommunikation und Deine Bereitschaft,
Dich itber mogliche Himophilie-Therapien zu informie-
ren. Denn nur wer gut informiert ist, kann eine durchdachte
Entscheidung treffen. Studien zeigen zudem, dass SDM

zu einer hoheren Adhirenz (Therapieergebnis) und somit
auch zu einem besseren Therapie-Outcome fithrt. Fiir Dich
bedeutet das mehr Lebensqualitit und grofRere Freiheit.

Tipps fur das Arzt-Patienten-
Gesprdch

Zur optimalen Vorbereitung fiir Deinen niachsten Arzttermin

haben wir hier ein paar Tipps fiir Dich:

— Packe alle wichtigen Unterlagen ein oder hinterlege sie
in Deiner elektronischen Patientenakte (ePA): Arztbriefe,
Laborwerte, Notfallausweis, Medikamentenplan (auch frei
verkaufliche Arzneimittel oder Nahrungserginzungsmittel).

- Bringe Dein (elektronisches) Therapietagebuch mit —
so kannst Du Deine Aufzeichnungen gemeinsam mit
Deinem Behandlungsteam besprechen.

— Vergiss nicht Deine Liste an Fragen und einen Stift,
damit Du die Antworten notieren kannst.

— Vier Ohren héren mehr als zwei: Du kannst eine
Begleitperson mitnehmen.

- Frage nach, wenn Du etwas nicht verstanden hast oder
das weitere Vorgehen unklar ist.

Eine Auswahl an moglichen relevanten Fragen haben wir
auf unserer Webseite & active-a.de unter dem Thema
,Therapie“ zusammengestellt.

Scannen und Tipps fiir das
Arztgesprach finden:
& active-a.de/haemophilie-therapie



3 FRAGEN AN ...
Dr. Halimeh und Prof. Langer

Wir haben auch eine Expertin und einen Exper-
ten zum Thema , SDM“ befragt. Hier schildern sie
Dir ihre Sichtweise.

Ist SDM bereits in der Himophilie-Therapie
angekommen und was sind die Vorteile?

Prof. Langer: SDM wird noch nicht in der

Breite umgesetzt. Naturlich informieren wir die
Patienten ausfuhrlich tber die verschiedenen
Therapieoptionen, aber die Vorkenntnisse sind
sehr unterschiedlich und auch das Informations-
und Behandlungsangebot ist regional nicht
immer einheitlich.

Dr. Halimeh: Je mehr wir den Patienten die
Problematik einer Erkrankung und die Therapie-
optionen erkl&ren, desto mehr Versténdnis
entwickeln sie fur die Erkrankung. Wenn wir sie

in die Therapieentscheidung miteinbeziehen,
erhoht sich die Chance auf einen Therapieerfolg.
Zudem steigt durch SDM deutlich messbar die
Patientenzufriedenheit.

Welche Erfahrungen haben Sie persénlich in
Threm Arbeitsalltag mit SDM gemacht?

Prof. Langer: Erwachsene Betroffene sind nach
einem ausfuhrlichen Informationsgesprach
sehr dankbar, verstehen mehr und setzen die
gemeinsam getroffene Therapieentscheidung
besser um.

Dr. Halimeh: Ich nehme bereits Kinder mit in die
Verantwortung der Therapieentscheidung, denn
sie entwickeln schon frih ein Gefuhl fur ihre Er-
krankung. Und im Endeffekt ist es das Kind, was
sich mit seiner Therapie sicher fihlen muss. Das
mache ich auch den Eltern deutlich: Nicht ich
oder sie entscheiden Uber die Therapie, sondern
das Kind selbst.

Welche Auswirkung hat SDM aufThre
Himophilie-Patienten?

Dr. Halimeh: Ich bemerke Verbesserungen in der
Adhdérenz. Da ich ihre Bedenken und Winsche
ernst nehme und ihnen die Therapie nicht

Quelle:

SCIENCE

vorschreibe, zeigen die Betfroffenen eine hdhere
Bereitschaft, ihre Therapie auch konsequent
anzuwenden.

Prof. Langer: Zufriedene Patienten, die von der
therapeutischen MaBnahme Uberzeugt sind,
weisen eine héhere Adhdrenz auf. Das wirkt
sich positiv auf das Behandlungsergebnis und
auch auf die Lebensqualitdt aus. Denn durch
die Akzeptanz der Therapie reduzieren sich die
Blutungsereignisse und dadurch verbessern
sich die Gelenkgesundheit und die Teilhabe am
sozialen Leben.

,Offene Kommunikation
und vertrauensvolle
Zusammenarbeit sind
Voraussetzungen fiir ein
erfolgreiches SDM.”

PROF. LANGER

1. www.stiftung-gesundheitswissen.de/gesundes-leben/patient-arzt/patient-und-partner

DR. MED. SUSAN HALIMEH, Fachdarztin
fur Transfusionsmedizin, Hdmostaseologie,
Kinder- und Jugendmedizin (Gerinnungs-

zentrum Rhein-Ruhr)

Das gesamte Interview findest Du hier:
. go.roche.de/InterviewDrHalimeh

PROF. DR. MED. FLORIAN LANGER,
Facharzt fur Innere Medizin, Hdmatologie
und Internistische Onkologie (Gerinnungs-
ambulanz am UKE)

Das gesamte Interview findest Du hier:
. go.roche.de/InterviewProfLanger
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PSYCHISCHE GESUNDHEIT

BEI HAMOPHILIE A

Depression steigt mit
dem Schweregrad.” werden.

Hamophilie A kann nicht nur
negative Auswirkungen

auf die physische Gesundheit
haben, sondern auch die
Psyche beeintrachtigen.
Verschiedene Studien zeigten,
dass Hamophile haufiger

an Depressionen, Angstzu-
standen oder ADHS leiden

als gesunde Menschen

und dass die psychischen
Storungen die Lebensqualitat
negativ beeinflussen konnen."?

Depressionen

Bei Menschen mit Himophilie treten Depression (14,5 Pro-
zent) oder depressive Symptome (41,7 Prozent) hiufiger
aufals bei Menschen ohne (5,6 Prozent bzw. 22,9 Prozent).!
Dabei spielt auch der Schweregrad der Himophilie eine
Rolle. Betroffene mit einer schweren Verlaufsform weisen
hiufiger eine Depression auf als Menschen mit einer milden
oder leichten Form. Das hingt vermutlich auch damit zu-
sammen, dass sie 6fter Blutungen und Schmerzen haben,
welche die Lebensqualitit negativ beeinflussen und wegen
derer sie hiufiger ins Krankenhaus miissen.

Umfragen ergaben, dass sowohl Betroffene als auch Be-
handelnde der Meinung sind, dass Depressionen bei
Himophilen nicht ausreichend behandelt werden.?
Mogliche Folgen davon sind eine schlechtere Adhirenz
der Patienten und somit hohere Blutungsraten sowie
korperliche Einschrinkungen. Deswegen sollten dringend
bessere Strategien
D . o . zur Behandlung von
,Das Risiko einer

depressiven Himo-

philen entwickelt

Agenturfoto. Mit Model gestellt.



Angststorungen

Angststorungen treten bei Menschen mit Himophilie

ebenfalls hiufiger auf als in der gesunden Bevolkerung.

Sie haben ein um den Faktor 1,74 erhohtes Risiko von die-
ser psychischen

Erkrankung

»Angststorungen
konnen die Therapie
negativ beeinflussen.”

betroffen zu sein.!
Auch hier hingt
die Hiufigkeit mit
dem Schweregrad
der Himophilie zusammen - die Griinde dafiir sind ver-
mutlich die gleichen: mehr Blutungen, Schmerzen und
Krankenhausaufenthalte sowie die Angst davor. Zusitzlich
kann eine Angststérung die Wahrnehmung von Schmerzen

verstirken und so die Lebensqualitit noch weiter senken.

Deswegen ist auch hier wichtig, dass Angststorungen bei
Hiamophilen entsprechend behandelt werden. Denn auch
Angststorungen konnen die Adhirenz fur die Himophilie-
Therapie erschweren und so fiir eine Verschlechterung der
kérperlichen und im Nachfolgenden auch der psychischen
Gesundheit sorgen.

ADHS

15,3 Prozent aller himophilen Kinder haben eine Aufmerk-
samkeitsdefizit-Hyperaktivitits-Storung (ADHS).! ADHS
kann nicht nur die Lebensqualitit sowie die privaten und
beruflichen Chancen der Kinder beeinflussen, sondern
erhoht auch die Risikofreudigkeit. Dadurch kann es zu
mehr Verletzungen und Blutungen kommen, welche wie-
derum negative Folgen fiir die physische und psychische

Gesundheit haben kénnen.

Solltest Du psychische Beschwerden bei Dir oder Deinem
Kind beobachten, wende Dich an das Behandlungsteam
oder an spezialisierte Personen wie Psychiaterinnen und
Psychiater, Fachirztinnen oder Fachirzte fiir Kinder- und
Jugendmedizin oder -psychiatrie. Auch einige Himophi-

lie-Zentren bieten psychologische Betreuung an.

Weitere Beratungsstellen kannst Du auf
dieser Webseite finden:

& t1p.de/stiftunggesundheitswissen

Quellen:
1. Al-Huniti A. et al. Haemophilia. 2020; 26(3):431-442
2. Steen Carlsson K. et al. Haemophilia. 2022; 28:557-567
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