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HAMOPHILIE A

Liebe Leserinnen,

liebe Leser,

die Hamophilie A ist eine Erkrankung, die Menschen durch alle
Lebensphasen begleitet — von der Kindheit bis ins hohe Alter. Die
Forschung steht nicht still und entwickelt die Behandlungsoptionen
immer weiter. Daher lohnt es sich, am Ball zu bleiben und sich iber
die aktuellen Fortschritte zu informieren. Holger berichtet, wie sehr
sich seine Behandlung im Laufe der Zeit veréndert und wie dies

seine Lebensqualitat verbessert hat >> S. 6.

Welche Punkte fir die passende Behandlung in jeder Lebensphase
wichtig sind, findest Du ab >> S. 12. 2020 hat sich so einiges
gedndert — auch die Abgabe der Hdmophilie-Medikamente. Auf
>> S, 16 erklaren wir die Hintergriinde dieser Gesetzesénderung.
Da Fernreisen durch die Corona-Pandemie erschwert sind, findest
Du ab >> S. 18 reizvolle Ziele in ganz Deutschland - die heimische

Landschaft hat einiges zu bieten. Bei einer Fahrradtour kannst Du

auch etwas fiir Deine Gelenkgesundheit tun.

Nitzliches Wissen Gber Gelenkgesundheit im Alter gibt es im
Experteninterview ab >>S.22. Inspirierende Ideen rund um neue
Wohnkonzepte und technische Helferlein finden sich ab >> S.28.
Einen Blick auf die Hamophilie-Behandlung in Entwicklungslandern
werfen wir auf >> S.34.

Viel SpaBl beim Lesen
wiinscht das Team von ACTIVE A!

Folge uns
auf...

[Instagram |

Auf unserem Instagram-Profil
@haemophiliea findest Du

taglich spannende Facts und
News zu Hémophilie A.

(D

Alles zum Leben mit Hémophilie A
gibt es auch auf unserer
Facebook-Seite. Folge uns
jetzt @haemophiliea.

| YouTube |
Auf unserem ACTIVE A Kanal findest

Du spannende Videos von unseren
Bloggern und zu aktuellen
Hémophilie-Themen.

Komm vorbei: bit.ly/2CZrcbV

ACTIVE A Newsfeed
Erhalte News und spannende
Beitréige rund um das Leben mit
Hamophilie A direkt auf Dein
Smartphone!

BESUCHE UNS UND
ERFAHRE MEHR AUF
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PORTRAIT —

mit Hamophilie A

Holger, 53 Jahre, berichtet bei ACTIVE A ber sein
Leben mit Hdmophilie A. Er hat die Behandlung iber
mehrere Jahrzehnte selbst erlebt: die Fortschritte und
Entwicklungen, aber auch die Zeiten, in denen er sich
die Medikamente mehrmals taglich spritzen musste
oder das Risiko fur Infektionskrankheiten bestand. Im
Interview erzdhlt Holger von seinem langen Behand-
lungsweg — von der zeitintensiven Therapie in der
Kindheit bis zur modernen Behandlung heute. In die-
ser Zeit hat sich viel geéndert. Friher hat die Hamo-
philie seinen Alltag bestimmt, heute spielt sie nur noch
eine Nebenrolle.

v Die Hamophtlie-Behe e |

1S hette fummmm R | e e gl
eine Nebensache, was meine ntatl i menem Spicugtratior
Lebensqualitdt entscheidend .

‘verbessert h&«

hatte. Abseits der Himophilie bin ich
ein Musik-Fan und habe eine grof3e
Vinyl-Sammlung. Friither habe ich

el Y
e R e

auch in einer Band gespielt - inzwi-
schen hdngt mein Bass jedoch als
Dekoration an der Wand. Zwischen
Friihling und Herbst besuche ich
gerne Festivals in ganz Europa und
mag Camping.
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WAS MOTIVIERT DICH,
BLOG-BEITRAGE UBER DEIN
LEBEN MIT HAMOPHILIE A

ZU SCHREIBEN?

Ich méchte die Himophilie gerne
mehr in die Offentlichkeit tragen.
Da es eine seltene Erkrankung ist,
kennen sie viele gar nicht. Einige
Menschen haben die Bezeichnung
,Bluter” schon einmal gehort, aber
wenn ich sage, dass ich Hamophilie
habe, kénnen die meisten nichts
damit anfangen. Oder sie sorgen sich
etwa, ob ich gleich einen blauen Fleck
bekomme, wenn sie mich anfassen.

DU HAST DIE BEHANDLUNG
DER HAMOPHILIE UBER MEH-
RERE JAHRZEHNTE SELBST
ERLEBT. WELCHE VERANDE-
RUNGEN ODER FORTSCHRITTE
SIND DIR BESONDERS IN
ERINNERUNG GEBLIEBEN?

Eine wichtige Entwicklung war in
den 80er-Jahren die Verbesserung
der Faktorpraparate. In dieser Zeit
war das Thema HIV bei Himophilie
sehr prasent, da die Praparate damals
noch nicht sicher waren. Die Himo-
philie-Zentren haben dariiber infor-
miert und ich hatte es bei jeder Sprit-
ze im Hinterkopf. Damals war eine
HIV-Infektion auch noch ein Todesur-
teil. Als dann festgelegt wurde, dass
die Praparate hitzebehandelt werden
mussten, war das eine grofe Erleich-
terung. Danach wurden die Praparate
immer besser und besser und haben
sich bis heute sehr entwickelt.
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WIE VIEL ZEIT NIMMT DEINE
BEHANDLUNG HEUTE IN DEI-
NEM ALLTAG EIN? HAT SICH
DAS IM VERGLEICH ZU FRUHER
VERANDERT?

Der Zeitaufwand hat sich erheblich
verandert. Als ich noch ein Kind

war, hat die Himophilie-Behandlung
gefiihlt den ganzen Tag in Anspruch
genommen - meine Tagesplanung hat
sich um die Behandlung gedreht. Ich
musste mich dreimal taglich spritzen,
da die Halbwertszeit der Medika-
mente damals so kurz war. Zu dieser
Zeit gab es noch keine Fertigspritzen.
Das heif3t, mit jeder Spritze war ein
ganzes Prozedere verbunden: Das
Praparat musste erst aufgelost, dann
geschiittelt und angewarmt werden.
AnschlieBend war es wichtig, es lang-
sam aufzuziehen und ganzlangsam
zu injizieren — iiber 20 Minuten. Es
war also sehr aufwendig. Mit der
Weiterentwicklung der Medikamente
uber die Jahrzehnte wurde es immer
einfacher. Von dreimal téglich zu drei-
mal wochentlich und heute spritze ich
mich nur noch einmal die Woche.

BEEINTRACHTIGEN DICH
FOLGEN DER HAMOPHILIE

WIE GELENKPROBLEME?

Ich hatte schon friih Probleme mit
den Gelenken, da die Halbwertszeit
der Praparate in meiner Kindheit und
Jugend noch sehr kurz war. Meine
Eltern haben mich nicht in Watte ge-
packt, ich habe draufBen mit anderen
Kindern gespielt und alles gemacht,
was die anderen auch durften — und
da kam es hin und wieder zu einer
Gelenkblutung und ich bin mit einem
dicken Knie oder einem dicken Fuf3
nach Hause gekommen. Das hat mich
auch nicht davon abgehalten, weiter
mit den anderen zu spielen wie bisher —
ich wollte so sein, wie die anderen
Kinder. Ich habe vor 20 Jahren bereits
ein kiinstliches Kniegelenk bekom-
men, das bald ausgetauscht werden

muss.

ALTER
53 Jahre

HOBBYS
Musik horen, Festivals, Fahrrad fahren, schwimmen

HOLGERS TIPP
Einhaltung des Therapieplans und sich regelmaBig
nach neuen Therapiemdglichkeiten erkundigen




PORTRAIT —

FUHLST DU DICH DURCH DIE
HAMOPHILIE ODER DIE
THERAPIE EINGESCHRANKT?
Im Alltag spielt die Himophilie gar
keine Rolle mehr. Ich fithle mich
auch durch die Therapie nicht mehr
eingeschrankt. Dank der modernen
Praparate nimmt sie viel weniger
Zeit als frither in Anspruch. Ich sprit-
ze mich nur noch einmal die Woche.
Die Behandlung ist so nebensachlich
geworden, dass ich mir sogar eine
Erinnerung ins Smartphone einspei-
chere, um den Spritzentag nicht zu

vergessen.

MACHST DU EINEN BESTIMMTEN
SPORT ODER PHYSIOTHERAPIE?
WIE HALTST DU DICH FIT?

Ich gehe regelmaBig zur Physiothe-
rapie, um meine Beweglichkeit zu
erhalten. Daneben wandere ich sehr
gerne - etwa durch Wélder oder an
Fliissen entlang. Auch mit dem Fahr-
rad bin ich viel unterwegs und gehe
ofter schwimmen. Nur momentan
mache ich damit eine Pause wegen
der Corona-Pandemie und den teil-
weise noch geschlossenen Schwimm-
béadern.

WIE BEEINFLUSSTE DIE
HAMOPHILIE A DEINEN
BERUFLICHEN WEG?

In der Schule hatte ich viele Fehlzei-
ten und musste einiges an Schulstoff
zu Hause nachholen. Das fing in der
Grundschule an, da ich mich damals
iber ein Praparat mit Hepatitis A
angesteckt hatte. Spater habe ich
eine Ausbildung als Kfz-Lackierer
gemacht. Dafiir habe ich eine Ein-
verstindniserklarung meines Arztes
gebraucht. Sogar fiir den Fiihrer-
schein musste ich lange Zeit jadhrlich
Bescheinigungen vom Uniklinikum

einreichen, dass ich Auto und Motor-
rad fahren darf.

Voraussetzung fiir die Ausbildung
war, dass ich den Beruf voll ausfiihren
kann - es gab keine Sonderregeln. Ich
wollte das meiste lieber selbst ma-
chen, auch wenn mir Kollegen angebo-
ten haben, bestimmte Tatigkeiten zu
ibernehmen. Bei manchen Aufgaben
wusste ich erst danach, welche fiir
mich gehen und welche ich lieber den
Kollegen iiberlassen sollte.

GIBT ES ETWAS, DASS DU
GERNE MACHEN WURDEST,
ABER AUFGRUND DER
HAMOPHILIE NICHT TUST/
AUSPROBIERST? UND WAS
HAST DU - TROTZ DEINER
HAMOPHILIE - AUSPROBIERT?
Ich hatte sehr gerne einmal einen
Bungeesprung gemacht, aber mit der
Hamophilie und meinen Gelenken
ist das keine gute Idee. Durchgesetzt
habe ich mich beim Motorradfiihrer-
schein und bin auch lange Motorrad
gefahren - inklusive zwei oder drei
ordentlichen Stiirzen. Inzwischen
habe ich mit dem Motorradfahren je-
doch aufgehért. Meine Gelenke sind
nicht mehr flexibel genug.

WIE SIEHST DU DIE ENTWICK-
LUNG DER HAMOPHILIE-
MEDIKAMENTE IM VERGLEICH
ZU FRUHER? HAT SICH DEINE
LEBENSQUALITAT DURCH FORT-
SCHRITTE IN DER BEHAND-
LUNG VERANDERT?

Auf jeden Fall! Friiher hat die Be-
handlung meine Lebensqualitét sehr
eingeschrénkt, da sie so zeitaufwan-
dig war. Jeder Tag drehte sich um

die Behandlung. Die Himophilie-Be-
handlung ist heute fiir mich nur noch
eine Nebensache, was meine Lebens-

qualitat entscheidend verbessert hat.
Dank dem modernen Praparat dauert
die Verabreichung nur zwei oder drei
Minuten.

Bei groBeren Reisen hatte ich
frither einen extra Koffer dabei mit
den Hamophilie-Medikamenten: Die
ganzen reguldren Dosen und eine
Notfallreserve, falls es unterwegs zu
einer Blutung kommt. Der Koffer mit
den Praparaten und dem Zubehor
musste dann im Flugzeug mit in die
Kabine, da es im Frachtraum zu kalt
ist und die Praparate nicht einfrieren
durften. Heute reise ich mit einem
kleinen Ko6fferchen, in das alles rein-
passt.

WAS WURDEST DU AUS HEUTI-
GER SICHT BEI DEINER THERAPIE
ANDERS MACHEN? WAS WUR-
DEST DU ANDEREN RATEN?

Es gab eine Zeit, etwa Ende der
80er-Jahre, in der ich etwas schlu-
drig mit meinen Injektionen war. Da
kam es schon mal vor, dass ich eine
Injektion vergessen habe. Die eine
oder andere Blutung hétte ich damals
sicher vermeiden kénnen. Vielleicht
hatte ich dann heute etwas weniger
Gelenkprobleme.

Anderen wiirde ich raten, sich an
das zu halten, was ihnen die Hamo-
philie-Behandler empfehlen und sich
regelmaBig nach neuen Therapien
zu erkundigen, damit ihre Gelenke
so lange wie mdglich gesund bleiben.
Mit den heutigen modernen Medi-
kamenten ist bei Einhaltung des
Therapieplans ein sorgenfreies Leben
moglich — zumindest in Bezug auf die
Hamophilie.



THERAPIE —

Kein Vergleich
mehr zu friiher -

In jeder it
Lebensphase

die passende Behandlung Bist Du mit Hamophilie A in den
o0 ° ' oge .o H&amophile mit vielen Einschrédnkungen verbunden,
fU r Delne H a moph I Ile A 606" Jahren Oder frUher ange- um BlEtungentmbglichst zu vermeidgn. Denn erst in

WGChsen? Dann erinnerst Du DICh den soer Jahren wurden die ersten Praparate zur Be-

Hamophilie A.

Noch vor einigen Jahrzehnten war das Leben fiir

bestimmt nOCh an ha Ufige AUfenf- handlung der Himophilie A entwickelt.

h a |te im Kran ke n h aus a IS Kin d Heute hingegen ist dank der innovativen Therapien fiir
Bluter ein fast normales, selbstbestimmtes Leben mit

und wie Deine Eltern versucht

haben, Dich in Watte zu packen,

dd m", DU chh bIO'B nicht ver|etzt. Je nachdlern wie stark di.e Héamophilie A a}lsgeprégt ist,
erfolgt die Behandlung im Bedarfsfall bei akuten Blu-

einer aktiven Freizeitgestaltung moglich.

tungen oder vorsorglich (Prophylaxe).

Eine der Therapieméglichkeiten bei Himophilie A besteht
h darin, den fehlenden Gerinnungsfaktor VIII zu spritzen.
Seit den 70er Jahren ist es moglich, dass Himophile ihr
+ Faktor-VIII-Praparat zu Hause lagern und sich selbst
verabreichen. Dies bedeutet eine grof3e Erleichterung

im Alltag und auf Reisen, da fiir die Injektionen nicht
extra ein Himophilie-Zentrum aufgesucht werden muss.
Bevor diese sogenannte Heimselbstbehandlung mit dem
Gerinnungsfaktor méglich war, waren Hamophile auf
Infusionen im Krankenhaus angewiesen, die zunéchst
nur bei akuten Blutungen verabreicht wurden und auf-
grund ihres groBen Volumens sehr lange dauerten. »
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NEUE ENTWICKLUNGEN VERBESSERN DIE
BEHANDLUNG STETIG

Mittlerweile gibt es zahlreiche Medikamente und inno-
vative Therapiemoglichkeiten, die nicht ausschlieBlich
auf dem Ersatz von Faktor VIII beruhen.

Da die Forschung und Weiterentwicklung von Hamophi-
lie-A-Praparaten standig voranschreiten, ist es ratsam,
dass Menschen mit Hamophilie A sich regelméaBig von
ihrem Behandler beraten lassen, um zu erfahren, welche
neuen Therapieoptionen es gibt. Besonders bei verdnder-
ten Lebensumstianden im Alter kann es angebracht sein,
die Behandlung anzupassen.

Wahrend Hamo-

phile heutzutage
eine fast normale
Lebenserwartung
haben, lag das
durchschnittliche
Alter bis 1950 nur
bei etwa 16 Jahren.

14 — ACTIVE Alife

ALTER WERDEN MIT HAMOPHILIE A

Wer heute mit Himophilie A mitten im Leben steht, dem
standen in seiner Kindheit bei Weitem noch nicht die The-
rapieméglichkeiten offen, die es heute gibt. Als Folge des-
sen treten zusatzlich zur Himophilie oft noch Begleiter-
krankungen auf, die von den wiederholten Einblutungen
herriihren, wie beispielsweise Gelenkerkrankungen. Da
jede erneute Blutung Deine Gelenke weiter schadigt, ist
eine konsequente Prophylaxe-Therapie genauso wichtig,
wie Dich iiber innovative Behandlungsméglichkeiten zu
informieren.

Ebenso kénnen Dir Deine Venen mit zunehmendem Alter
Probleme bereiten, da bei schwerer Himophilie A hdufig
und iiber Jahrzehnte hinweg Medikamente gespritzt wer-
den mussten. Wenn dies bei Dir der Fall ist, solltest Du mit
Deinem Behandler iiber mégliche Alternativen sprechen.
Das Gleiche gilt, wenn Dir zum Beispiel Deine Ellbogenge-
lenke zu schaffen machen, Dein Sehvermégen nachlasst
oder altersbedingte Koordinationsstérungen aufireten.
Beschwerden dieser Art kénnen dazu fiithren, dass eine
Selbstinjektion in der Dir bisher bekannten Form eventu-
ell nicht mehr so gut méglich ist. Deshalb solltest Du am
besten in regelmaBigem Kontakt zu Deinem Arzt stehen,
damit Dich dieser ganzheitlich beraten und iiber alterna-
tive, neuere Therapieoptionen auf dem Laufenden halten
kann.

Es gibt innovative Therapiemdglichkeiten, die sich durch
eine einfache Handhabung und schnelle Verabreichung
gut in Deinen Alltag integrieren lassen. So kannst Du
gegebenenfalls einen altersbedingten Therapiewechsel in
Betracht ziehen, damit Du auch in Zukunft unabhangig
bleibst, Dir Deine Medikamente weiterhin unkompliziert
selbst zu Hause verabreichen kannst und noch viel Zeit
fir die schénen Dinge des Lebens hast. =

2003

2018

1971
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HAMOPHILIE-

Die Bundesregierung hat ein neues Gesetz
verabschiedet, um die Sicherheit und die
Versorgung von Patienten in Deutschland zu
verbessern — und regelt damit auch die Ab-
gabe von Hamophilie-Medikamenten neu.
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as Gesetz fiir mehr Sicher-

heit in der Arzneimittelver-

sorgung, abgekiirzt GSAV,
beinhaltet viele wichtige Punkte
rund um die Herstellung, Zulassung
und Anwendung von Medikamenten.
Neue, innovative Therapien haben
die Behandlungsméglichkeiten der
Hamophilie A in den letzten Jahren
erweitert. Nun hat die Regierung
auch Anderungen bei der Versorgung
mit Himophilie-Medikamenten
beschlossen.

WICHTIGE ROLLE DER
APOTHEKEN

Was bedeuten diese Anderungen fiir
Dich? Die meisten Deiner Himophi-
lie-Medikamente hast Du bisher di-
rekt in Deinem Behandlungszentrum
bekommen. Seit der Gesetzesande-
rung kannst Du Deine Medikamente
in der Apotheke vor Ort abholen. Das
heif3t, Dein Behandler stellt Dir ein
Rezept aus, Du gehst damit in eine
Apotheke und 16st es dort ein — so wie
bei anderen verschreibungspflichti-
gen Medikamenten auch.

Hast Du Deine Medikamente
abgeholt, meldet das Apothekenper-
sonal Deinem Hamophilie-Zentrum
alle wichtigen Informationen. Dazu
gehoéren: die genaue Bezeichnung
Deines Medikaments, die Menge
und die Chargennummer sowie das
Abholdatum. Dein Behandler leitet
die Daten dann an das Deutsche
Hamophilieregister weiter. Deine
Aufgabe besteht weiterhin darin, die
Medikamentengaben so wie bisher

zu dokumentieren.

Dein Himophilie-Zentrum
betreut die Behandlung weiter-
hin wie gewohnt.

ZUZAHLUNG BEI
HAMOPHILIE-MEDIKAMENTEN
Du kennst es sicher: Du bekommst
ein Medikament auf Rezept und
musst einen Teil selbst bezahlen.
Diese Selbstbeteiligung fallt fiir Me-
dikamente an, die zuzahlungspflich-
tig sind. Ob ein Medikament zuzah-
lungspflichtig ist, hdngt davon ab, ob
Deine Krankenkasse einen Vertrag
mit dem Medikamentenhersteller
abgeschlossen hat. In der Regel fallt
dieser Betrag pro Medikament an -
Du zahlst den Beitrag (maximal

10 Euro) also pro Packung. Es gibt
jedoch auch einige Medikamente, bei
denen eine Zuzahlung nicht nétig ist —
hier iibernimmt Deine Krankenkasse
diese Kosten fiir Dich.

WANN IST KEINE ZUZAHLUNG
BElI MEDIKAMENTEN NOTIG?
Du kannst bei Deiner Krankenkasse
unter bestimmten Bedingungen
einen Antrag stellen, um Dich von
der Zuzahlung befreien zu lassen.
Voraussetzung ist, dass Deine Aus-
gaben fiir Medikamente mehr als

1 Prozent des Bruttoeinkommens
zum Lebensunterhalt pro Jahr tiber-
schreiten. Dies ist die sogenannte
Belastungsgrenze fiir Menschen mit
einer chronischen Erkrankung wie
der Himophilie A. Fiir bestimmte Me-
dikamente hat Deine Krankenkasse
auch einen Vertrag mit dem Hersteller
abgeschlossen, sodass keine Selbst-
beteiligung fiir Dich anfillt. Eine
weitere Moglichkeit ist, dass Dein Be-
handler Dein Rezept so ausstellt, dass
Du fiir alle Packungen zusammen nur
einen geringen Beitrag zahlen musst.
Erkundige Dich am besten in Deinem
H&mophilie-Zentrum oder in Deiner
Apotheke danach.

VERSORGUNG IM NOTFALL
Dein Hamophilie-Zentrum und
entsprechend spezialisierte Kliniken
haben fiir den dringenden Bedarf
weiterhin Medikamente vorratig.

Im Falle einer akuten Blutung ist
dort immer fiir Dich vorgesorgt. Am
besten besprichst Du regelmafig mit
Deinem Behandler, wie Du bei einer
Blutung vorgehen sollst. So kénnt Ihr
zusammen Deine Behandlung immer
optimal an Deine aktuelle Lebenssi-
tuation anpassen. Es kann auch zu
einem sicheren Gefiihl beitragen,
wenn Dir nahestehende Personen die
Nummer Deines Hamophilie-Zent-
rums haben. Im Zweifelsfall kénnen
Sie dann selbst dort anrufen. =

Im Sommer 2020
endete die soge-
nannte »Ausnahme
vom Apotheken-
vertriebsweg«

fiir Himophilie-
Medikamente.
Jetzt erhaltst Du
alle Praparate mit
einem Rezept in
der Apotheke.

- 17
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Deutschland neu entdecken

LUNEBURGER
HEIDE

DONAU-
RADWEG

<«

Du bist reiselustig, aber méchtest
nicht ins Ausland fahren? Kein Pro-
blem — auch in heimischen Gefil-
den mangelt es nicht an attraktiven
Ausflugs- und Urlaubszielen, die
eine Reise wert sind. So brauchst
Du Dir weder Gedanken um Deine
medizinische Versorgung noch um
die sprachliche Verstandigung
machen.

Ganz gleich ob Du gerne alleine verreist oder lieber mit
Deiner Familie, Freunden oder Gleichgesinnten aus Dei-

nem Hamophilie-Zentrum auf Tour gehst: Eine Idee wére,

auch den Weg zum Ziel zu machen. Teilt dazu einfach die
Anfahrtstrecke in Etappen und legt an schonen Orten
einen Zwischenstopp mit Ubernachtung und Sightseeing
ein. So verlaufen An- und Abreise etwas entspannter und
abwechslungsreicher.

Wenn Du im Urlaub gerne wanderst und radelst, hast Du
in Deutschland eine groBe Auswahl an schénen Reise-
zielen. Von den Kiistenregionen oben im Norden bis ganz
hinunter zum Bodensee ist landschaftlich fiir jeden Ge-
schmack etwas dabei.

WOHIN SOLL DIE REISE GEHEN?

Ein sehenswertes Reiseziel ist zum Beispiel die
Liineburger Heide: Die beeindruckende Landschaft ist
nicht nur zur Bliitezeit des Heidekrauts ideal geeignet
fiir lange oder kurze Wanderungen und Radfahrten -
je nach Tageslaune und Fitness.

Ebenfalls eine Reise wert ist die Vulkaneifel mit ihren
eindrucksvollen Maaren, die durch vulkanische Explosi-
onen entstanden sind. Wie die Liineburger Heide bietet
auch der Nationalpark Eifel eine Vielzahl an Méglichkei-
ten zum Wandern und Radeln, sodass fiir nahezu jedes
Fitnesslevel schone Routen und Ausflugsziele dabei sind.

Wer Deutschland gerne ,quer” von Westen nach Osten
oder auch umgekehrt bereisen mochte, fiir den ist eine
Fahrt entlang der Donau das Richtige: Der Donau-Radweg
zahlt zu den beliebtesten Strecken Europas.

Falls Du etwas Unterstiitzung beim Radfahren méch-
test, kannst Du Deine Strecken natiirlich auch mit einem
E-Bike zuriicklegen. Oder gehorst Du eher zur Wander-
fraktion? Dann ist vielleicht Nordic-Walking das Richtige
fiir Dich, um trittsicher die Umgebung zu erkunden.

Inspirationen fiir schone
Reiserouten durch Deutschland
findest Du beispielsweise hier:

(2 www.deutschland-per-rad.de

(2 www.outdooractive.com/de/nordic-walking-
touren/deutschland/nordic-walking-touren-
in-deutschland/1457336

Praktische Touren-Apps, die Du fiir einen kleinen Betrag
auf Dein Smartphone herunterladen kannst, findest

Du auf >> S.30-33 im Beitrag ,Technische Tricks fiir Alltag
und Freizeit".
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8 WISSENSWERTE FAKTEN
RUND UMS E-BIKE

l ® Wasim allgemeinen Sprachgebrauch
meistens als E-Bike bezeichnet wird, ist genau
genommen ein Pedelec (Pedal Electric Cycles).
Wahrend ein E-Bike ein Kennzeichen benétigt
und auch ohne Pedalunterstiitzung gefahren
werden kann, musst Du bei einem Pedelec mit-
treten, damit sich der Motor nicht abschaltet.

2 @ Ein Pedelec bringt es maximal auf

25 Kilometer pro Stunde. Schneller bist Du
mit einem Pedelec S, das immerhin auf flotte
45 Kilometer pro Stunde kommt.

3 ® Bei Pedelecs sind drei unterschiedli-
che Antriebsarten méglich: Mittelmotor am
Tretlager oder Nabenmotor im Vorderrad oder
im Hinterrad. Pedelec-Tuning ist natiirlich
verboten!

4 @ Dusuchst nach einem Pedelec, das ge-
nau zu Deinen Vorstellungen passt? Informiere
Dich zum Beispiel bei Stiftung Warentest, wie
die unterschiedlichen Modelle abgeschnitten
haben, damit Du lange Freude an Deinem neuen
Fortbewegungsmittel hast.

5 ® Hast Du bereits Modelle in die engere
Wahl gezogen? Dann frag beim Handler in
Deiner Nahe nach einem Termin zum Probe-
fahren. So kannst Du testen, mit welchem
Elektro-Drahtesel Du am besten klarkommst.

6 @ Auch wenn Dein Pedelec gut lauft,
solltest Du es etwa einmal im Jahr zum
Check-up in eine Fahrradwerkstatt bringen.
Vor allem nach lédngerer Standzeit.

7 ® Wie beieinem Fahrrad ohne Elektro-
antrieb, besteht beim Pedelec keine Helm-
pflicht. Zu Deiner Sicherheit ist es jedoch sehr
zu empfehlen, einen Schutzhelm zu tragen.
Mit Knie- und Ellbogenprotektoren kannst
Du Deine Gelenke bei einem Sturz schiitzen.

8 ® Soein Pedelecist ganz schon teuer?
Dann warte bis neue Modelle auf den Markt
kommen und erkundige Dich nach den Vor-
jahresmodellen. Diese sind in der Regel deut-
lich ginstiger.

)
_J/
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AKTIV BLEIBEN MIT NORDIC WALKING
Urspriinglich aus Skandinavien stammend, ist Nordic
Walking als Sportart fiir Menschen mit Hamophilie A
sehr gut geeignet. Denn zum einen geben die Stécke
Sicherheit beim Gehen, sodass Dein Verletzungsrisiko
sinkt. Zum anderen ist diese Ausdauersportart nicht nur
gut fiir Dein Herz-Kreislauf-System, sondern sie starkt
auch die Muskeln und hilft dabei Ubergewicht abzubauen.
Beides tragt dazu bei Deine Gelenke zu entlasten. Viel-
leicht kannst Du einen netten Bekannten oder Freund aus
Deinem Hamophilie-Zentrum dafiir begeistern, mit Dir
zusammen loszuwalken? Mit einer geeigneten Therapie
spricht nichts gegen eine aktive Freizeitgestaltung bei
Hamophilie A - Ausfliige und Reisen inklusive.

Bevor es losgeht, brauchst Du aufBer bequemer Sport-
kleidung noch geeignete Laufschuhe, die gut abfedern
und natiirlich die Stécke. Beim Kauf lasst Du Dich am
besten beraten, denn die Auswahl ist grof3. Ein weiterer
Vorteil von Nordic Walking: Die Ausriistung ist nicht
sperrig und Du kannst sie problemlos transportieren.

Es gibt sogar Stécke zum Zusammenschieben, sodass

sie noch weniger Platz im Gepack einnehmen.

Damit Deine Technik beim Gehen stimmt und
Du Deine Gelenke nicht versehentlich falsch
belastest, solltest Du Dich von einem erfahre-
nen Nordic Walker anleiten lassen. Oder Du
belegst einen Anfingerkurs, in dem Dir ein
Trainer beibringt, wie Du die Bewegungen
richtig ausfiihrst. Frage Deinen Hamophilie-
Behandler, ob bei Dir etwas gegen diese Sport-
art spricht, bevor Du loslegst.

Weitere Infos findest Du hier:

LUST AUF ETWAS NEUES?
Fiir ein neues Hobby ist es nie zu spat. Wenn Du auf der

Suche nach einer neuen Aktivitat bist, kannst Du Dich
zundchst im Freundes- und Bekanntenkreis umschauen:
Vielleicht ist etwas dabei, was Dir auch Freude macht und
bei dem Du Dich anschlieBen kannst? Unternimmst Du
in Deiner Freizeit gerne etwas mit anderen Hamophilen?
Dann kannst Du gleich zwei Fliegen mit einer Klappe
schlagen: Denn gemeinsame Aktivitdten mit Gleichge-
sinnten machen nicht nur Spaf3, sondern Ihr kénnt Euch
gleichzeitig auch iber Eure aktuellen Therapien und All-
tagserfahrungen rund um die Himophilie A austauschen.
Eine gute Quelle fiir Freizeit-Inspirationen ist auch
das Programm der Volkshochschule in Deiner Ndhe. Ob
fotografieren, kochen oder Sprachen lernen: Die Auswahl
ist oft Giberraschend vielfaltig und haufig fithrt ein Kurs
zu neuen Orten — etwa bei einer Foto-Tour. Oder bist Du
auf der Suche nach einer Sportart, die zu Dir und Deiner
Héamophilie A passt? Dann teste den ,Haem-o-mat”
und sei gespannt, welche Ergebnisse fiir Dich und Deine
aktive Zukunft herauskommen:
(2 www.haem-o-mat.de

(2 www.dtb.de/walking-nordic-walking
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Experte im Interview

Prof. Dr. Dr. Thomas Hilberg — Leiter des Lehrstuhls fir
Sportmedizin an der Bergischen Universitat Wuppertal —
ist Facharzt fir Allgemeinmedizin, Sportmediziner und
arztlicher Osteopath. Seit rund 25 Jahren beschaftigt er
sich mit Hadmophilie, Schmerz und Bewegung. Der Experte
ist Uberzeugt, dass eine angepasste Sporttherapie den
Betroffenen bei ihren Gelenkproblemen helfen kann.
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IN WELCHER ALTERSSPANNE
BEFINDEN SICH IHRE
HAMOPHILIE-PATIENTEN,
DIE MIT GELENKPROBLEMEN
BEI IHNEN SIND?

Die Altersspanne von Himophilie-

Patienten mit Gelenkproblemen

ist sehr groB3: Zwar liegt das Alter

der Patienten schwerpunktmaBig
jenseits der 40, aber wir haben auch
Patienten, die schon mit Anfang 20
Gelenkprobleme haben. Dies ist unter
anderem davon abhdngig, welche
Therapieformen die Patienten in der
Vergangenheit erhalten haben. Wir
finden bessere Gelenksituationen bei
Patienten, die prophylaktisch behan-
delt worden sind — mit nur wenigen
oder ohne Gelenkblutungen in der
Vergangenheit. Schwieriger ist die
Lage bei Patienten, die unter einer
Bedarfstherapie haufigere Gelenk-
blutungen erlitten haben.

GELENKPROBLEME MIT ZU-
NEHMENDEM LEBENSALTER
SIND NICHT UNGEWOHNLICH.
WAS IST DAS BESONDERE BEI
MENSCHEN MIT HAMOPHILIE A?
WELCHE GELENKE SIND BE-
SONDERS BETROFFEN?

Bei Himophilen nehmen Gelenk-
probleme im Alter noch viel deutli-
cher zu als ohnehin in der Bevolke-
rung. Letztendlich besteht ein sehr
enger Bezug zwischen Gelenkblu-
tungen und daraus resultierenden
Gelenkveranderungen, die am Ende
eines langeren Prozesses zu einer
hamophiliebedingten Gelenkerkran-
kung fiihren.

Typischerweise sind bei Himophi-
lie die Sprung- und Kniegelenke sowie
die Ellbogengelenke betroffen. Wenn
hiufig immer wieder Blutungen in das
gleiche spezifische Gelenk auftreten,
sprechen wir von einem Zielgelenk.

EINE GUTE PROPHYLAXE-
THERAPIE IST EINE WICHTIGE
VORAUSSETZUNG DAFUR,
GELENKBLUTUNGEN ZU
VERMEIDEN. WELCHE ROLLE
SPIELT ES DABEI, DIE PATIENTEN
UBER DEN NEUSTEN STAND
DER MOGLICHEN THERAPIEN
ZU INFORMIEREN?

Je umfangreicher der Patient infor-
miert ist, desto besser. Die zentrale
Voraussetzung, um Gelenkblutun-
gen zu vermeiden, ist die richtige
Therapie. Allerdings kénnen auch
Gelenkblutungen auftreten, wenn
eine prophylaktische Therapie
durchgefiihrt wird, sodass diese
immer ein wichtiges Thema bleiben.
Ab der wievielten Blutung ein Gelenk
dauerhaft geschadigt ist, lasst sich
nicht eindeutig festlegen. Es ist aber
davon auszugehen, dass spitestens
nach der dritten Blutung
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krankhafte Prozesse in einem Gelenk
nicht mehr aufzuhalten sind und

nur noch verzégert werden kénnen.
Je besser der Patient iiber seine
Therapie informiert ist und je besser
er diese befolgt, desto eher kénnen
Blutungen vermieden werden.

WIE VIELE IHRER PATIENTEN
HABEN KUNSTLICHE GELENKE
UND WELCHE WERDEN AM
HAUFIGSTEN AUSGETAUSCHT?
BENOTIGEN HAMOPHILE
BESONDERS FRUH EINEN
GELENKERSATZ?

Eine groBere Anzahl von dlteren
hamophilen Patienten hat kiinstliche
Gelenke. Das steht natiirlich in un-
mittelbarem Zusammenhang mit

der jeweiligen, in der Vergangenheit
durchgefiihrten Therapie. Wir haben
aber auch Patienten, die schon mit
Anfang 20 ein kiinstliches Gelenk
bekommen mussten, weil sie anders
nicht mehr zu therapieren waren.
Das ist zwar nicht die Regel, aber es
kommt vor. Am haufigsten wird das
Kniegelenk ersetzt. Damit gibt es
mittlerweile sehr gute Erfahrungen.
Beim Sprunggelenk ist dies deutlich
schwieriger, hier muss immer abge-
wogen werden, ob der Patient eher
von einem kiinstlichen Gelenk oder
von einer Versteifung am Sprungge-
lenk profitiert. Dazu bedarf es immer
einer umfassenden Diagnostik und
eines intensiven Gesprachs mit den
Patienten. Ist der Patient noch jiinger
und die Beweglichkeit in dem Gelenk
noch gréBer, wird man vielleicht eher
in Richtung Gelenkersatz iiberlegen.
Ist nur noch eine geringe Beweglich-
keit in dem Gelenk vorhanden, dann
wird man eher zu einer Versteifung
neigen. Am Ellbogen ist man sehr

zuriickhaltend mit einem Gelen-
kersatz, da sich dadurch zwar die
Schmerzsituation verbessert, aber
das Ellbogengelenk im Alltag nur
sehr bedingt belastet werden kann.

WAS EMPFEHLEN SIE SPEZIELL
ALTEREN PERSONEN MIT
HAMOPHILIE A FUR IHRE
GELENKGESUNDHEIT?

GIBT ES DA ALLGEMEINE
EMPFEHLUNGEN ODER IST
DAS GANZ INDIVIDUELL?

Fiir eine Empfehlung braucht es
natiirlich immer eine umfassende
Untersuchung. Gerade bei dlteren
Personen mit Hamophilie sind diese
Empfehlungen sehr individuell.

Aber man kann sicher sagen, dass
gezielte physio- und sporttherapeuti-
sche Verfahren hilfreich sind. Diese
sollten frithzeitig begonnen werden,
um alle Méglichkeiten in diesem
Bereich auszuloten. Es ist jedoch

auch wichtig, dass die Patienten
neben den Therapien auch in ihrem
Alltag aktiv sind, wie zum Beispiel
durch regelmé&Bige Spaziergdnge
oder Nordic Walking.

Dariiber hinaus ist es notwendig,
dass sich die Patienten regelméaBig
bei Experten vorstellen, die sich gut
mit hamophiliebedingten Gelenker-
krankungen auskennen.

KANN MAN DURCH DIE ART
DER ERNAHRUNG EINFLUSS
AUF DIE GELENKGESUNDHEIT
NEHMEN?
Eine gute Erndhrung ist immer
positiv. Insbesondere bei vorliegen-
den Gelenkschdden ist eine gesunde
Erndhrung hilfreich, um das Kérper-
gewicht und somit die Belastung auf
die Gelenke zu verringern.

Dariiber hinaus wissen wir, dass
arthrose- und hdmophiliebedingte
Gelenkverdnderungen auch mit
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Entziindungsprozessen am Gelenk
einhergehen. Deshalb scheint es
sinnvoll zu sein, vermehrt Nahrungs-
mittel mit antientziindlichen Eigen-
schaften zu sich zu nehmen. Dazu
gibt es aber keine konkreten Studien
beziiglich hdmophiliebedingter Ge-
lenkschdden, sondern man kann dies
nur aus Studien mit Arthrose-Patien-
ten ableiten.

HABEN SIE FESTGESTELLT,

DASS SICH IHRE PATIENTEN
BEDINGT DURCH DIE
CORONA-PANDEMIE WENIGER
BEWEGEN ALS VORHER? ODER
HABEN SICH DIE AKTIVITATEN
EHER VERLAGERT, ZUM BEI-
SPIEL VON SPAZIERGANGEN
ZU VIDEO-TUTORIALS ODER
AHNLICHEM?

Wir gehen davon aus, dass unsere Ha-
mophilie-Patienten ihre Aktivitaten
an die Gegebenheiten im Rahmen der
Corona-Pandemie angepasst haben.
Unsere Aktivitdten, die wir fiir die
Patienten anbieten, sind natiirlich
teilweise ausgefallen. Aber wir haben
versucht alternative Wege zu finden.
Diese Kompensation war nicht ganz
einfach, weil die Stérke unserer
Sporttherapie unter anderem von
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dem unmittelbaren und intensiven
Kontakt zwischen Therapeuten, Arz-
ten und Patienten herriihrt.

HABEN SIE IHREN PATIENTEN
IN DER VERGANGENEN ZEIT
EINE SPRECHSTUNDE UBER
VIDEO-KOMMUNIKATION
ANGEBOTEN? FALLS JA: WIE
HAT DIES FUNKTIONIERT,
WENN BEWEGUNGSABLAUFE
ODER UBUNGEN VERMITTELT
WERDEN SOLLTEN?

Wir hatten natiirlich Kontakt mit un-
seren Patienten und haben versucht,
Moéglichkeiten fiir die Bewegung
anzubieten. Zum einen iiber unsere
Bewegungs-App, zum anderen iiber
ein virtuelles Camp, im Zuge dessen
wir ein Bewegungsprogramm online
gestreamt haben. Dariiber hinaus
haben wir Videos aufgenommen und
online angeboten. Auf diese Weise
haben wir versucht, die entstandene
Liicke in unserer Sporttherapie zu
schlieBen und auszugleichen, dass
wir unsere Sport-Camps nicht wie
gewohnt durchfiithren konnten. Dies
konnte letztendlich aber nur in Tei-
len gelingen. Und deswegen versu-
chen wir auf unserer Homepage

(2 www.haemophilia-exercise.de

immer wieder Informationen iiber
unsere Aktivitdten anzubieten. Das
sind zum Beispiel Programme wie
,Hdmophilia in Motion® oder ,Step
up“. Mit diesen Programmen decken
wir nahezu die komplette Alters-
spanne ab. Hier hoffen wir, dass
unsere Angebote in Kiirze wieder

in aller Breite angeboten werden

koénnen.

WAS RATEN SIE HAMOPHILEN,
DEREN PHYSIOTHERAPIE
AUFGRUND DER CORONA-
PANDEMIE FUR LANGERE ZEIT
AUSGEFALLEN IST?

Eine Sporttherapie kann durchaus
dazu beitragen, einen Teil der klassi-
schen Physiotherapie zu kompensie-
ren. Wir haben einen groBen Ubungs-
katalog zusammengestellt, damit
wir iiber unsere digitalen Kanile
entsprechend helfen kénnen. Diese
Ubungen kann dann jeder zu Hause
durchfithren. Unter Umstédnden
waére es ein guter Weg, Kontakt mit
uns aufzunehmen und gemeinsam
mit uns eine passende Bewegungs-

therapie zu entwickeln.

WIE WICHTIG IST EINE
STURZPROPHYLAXE? IN
WELCHEN FALLEN WURDEN

SIE DAS EMPFEHLEN?

Nicht nur, aber vor allem bei dlteren
Patienten, steigt das Sturzrisiko.
Durch altersbedingte Verdnderun-
gen, zum Beispiel durch Nachlassen
der Kraft oder durch mangelnde
Ubung kommt es haufiger zu Fehlbe-
wegungen, die nicht entsprechend
ausgeglichen werden kénnen. Zusitz-
lich kommt im Alter — nicht nur bei
Hamophilie-Patienten — auch noch
hiufig eine Sehschwiche dazu, so-
dass Gefahren zu spét erkannt wer-
den. Und in vielen Haushalten gibt

es eine Menge Stolperfallen, wie zum
Beispiel Teppiche oder quer liegende
Stromkabel.

Ebenso kénnen Gangstérungen,
Mobilitatseinschrankungen, aber
auch kognitive Einschrankungen
zu Stiirzen fithren. Bei hdmophilen
Menschen kommt erschwerend dazu,
dass von Osteoporose, also einer
schwécheren Knochenstruktur,
ausgegangen werden muss. Dadurch
kann es beim Sturz noch eher zu
Knochenbriichen kommen. Deshalb
ist es wichtig, insbesondere bei Pati-
enten mit Himophilie, eine angemes-
sene Sturzprophylaxe zu betreiben.

WIE MOTIVIEREN SIE PER-
SONEN, DIE SCHON EINMAL
GESTURZT SIND, SICH WIEDER
ZU BEWEGEN UND IHR GLEICH-
GEWICHT ZU TRAINIEREN?

Bei Patienten, die schon mal gestiirzt
sind, besteht eine groBe Angst erneut
zu stiirzen. Um diese Angst wieder zu
verlieren, sollte mit einer intensiven
Sporttherapie zunachst eine Verbes-
serung der Muskelkraft, der Flexibi-
litdt und der Koordination erreicht
werden. Dieser Aufwand wird durch
eine geringere Sturz-Haufigkeit
belohnt.

GIBT ES ETWAS, DASS SIE
MENSCHEN MIT HAMOPHILIE A
UND GELENKPROBLEMEN

MIT AUF DEN WEG GEBEN
MOCHTEN?

Auf jeden Fall: Auch in der modernen
Medizin ist es natiirlich nicht még-
lich, alle Gelenke entsprechend dem
Original eins zu eins zu ersetzen.
Deswegen miissen wir uns um unsere

Gelenke kiilmmern und Gelenkpro-

bleme frithzeitig angehen. Gerade
bei Hamophilie ist der beste Weg,
Blutungen praventiv zu vermeiden.
Ist dies einmal nicht méglich, miissen
die Blutungen bestmdoglich behandelt
werden. Daran schlieBt sich eine
akute Physiotherapie an, die dann im
weiteren Verlauf in eine kontinuierli-
che Sporttherapie iibergehen sollte.
Die gute Nachricht ist: In fast
jeder Situation kann eine angepasste
Physio- und Sporttherapie helfen.
Auch wenn ein vollkommen zerstér-
tes Gelenk nur schwer zu trainieren
ist, verbessert sich durch die Thera-
pie jedoch die Situation fiir die umge-
benden Gelenke, die sich dem gescha-
digten Gelenk anpassen miissen. Eine
wesentliche Voraussetzung fiir den
Erfolg ist die Mitarbeit der Himophi-
lie-Patienten und der Wille, etwas zu

erhalten oder zu verdandern.

Du suchst mehr Informationen iiber
Himophilie, eine geeignete Sporttherapie
und Projekte, die sich rund um diese Themen
drehen? Dann schau vorbei auf:

(2 www.haemophilia-exercise.de
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Ob als Single, als Paar, als grof3e Familie oder zusammen mit
Freunden: Varianten, wie und mit wem man in seinem Zuhause
leben mdchte, gibt es einige. Sind die Kinder irgendwann aus
dem Haus oder andert sich etwas an Deinen Lebensumstanden,
ist es vielleicht an der Zeit, Gber eine Verénderung Deiner
Wohnsituation nachzudenken und etwas Neues zu wagen.

Wahrend es frither durchaus iiblich
war, dass mehrere Generationen
einer Familie zusammen unter einem
Dach wohnten, ist dieses Wohnmo-
dell heute eher selten. Dabei hat es
fiir alle viele Vorteile, wenn Ihr Euch
dafiir entscheidet, generationsiiber-
greifend zu leben. Ganz abgesehen
von der vertrauten Gesellschaft,
kénnen sich Alt und Jung sehr gut
gegenseitig unterstiitzen. Wahrend
Du beispielsweise auf Deine Enkel
aufpasst, konnen Deine Kinder in
Ruhe einkaufen gehen und Dir Deine
Sachen gleich mitbesorgen. Hast Du
durch Deine Hamophilie A Probleme
mit den Gelenken? Dann ist Hilfe
nicht weit, falls Dir deshalb manche
Dinge im Haushalt, im Garten oder
auf dem Balkon nicht mehr so leicht
fallen. Ist irgendwann einmal mehr
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Am besten

ist es, solche
Uberlegungen
offen im
Vorfeld zu
besprechen.

Unterstiitzung erforderlich, weil Du
Dir zum Beispiel Dein Faktorprapa-
rat nicht mehr gut selbst spritzen
kannst, solltet IThr gemeinsam tiber-
legen, ob Deine Familie Dich auch
dabei unterstiitzen kann. Oder Du
erkundigst Dich in Deinem Hdmo-

philie-Zentrum nach innovativeren
Behandlungsmoéglichkeiten, die sich
durch eine einfachere Handhabung
gut in Deinen Alltag integrieren
lassen.

WIN-WIN-SITUATION -
JUNG UND ALT UNTER
EINEM DACH

Unabhéngig von der Familie sind

auch andere Wohnkonzepte moglich,

um gemeinsam mit unterschied-
lichen Generationen zu leben. So
gibt es Wohnkomplexe, in denen die
Bewohner zwar alle in ihren eigenen
Wohnungen leben, wo jedoch bei der
Belegung darauf geachtet wird, dass
sich die Altersklassen mischen.
Auch innerhalb dieser sogenannten
Mehrgenerationenhiuser herrscht
das Motto: Jeder hilft Jedem.

Man hilft sich gegenseitig, lernt von-
einander und leistet sich Gesellschaft.
Meistens bieten solche Wohnanlagen
Gemeinschaftsraume, Aktivitdten und
Areale, wo man Zeit miteinander ver-
bringen kann.

TIPP: Mehr Informationen iiber , Mehr-
generationenhiuser” findest Du unter

(2 www.mehrgenerationenhaeuser.de

Wer im eigenen Haus oder der eigenen
Wohnung bleiben méchte und genug
Platz hat, kann auch eine generatio-
neniibergreifende Wohngemeinschaft
griinden. Dabei werden die freien
Zimmer entweder an Freunde, Bekannte
oder bis dahin unbekannte Menschen
unterschiedlichen Alters vermietet. Bist
Du noch unsicher, ob eine WG das Rich-
tige fiir Dich ist, kannst Du zunéchst
auf Probe vermieten und ausprobieren,
ob das Zusammenleben mit den neuen
Mitbewohnern klappt.

Auch das Modell ,Wohnen fiir Hilfe"
erfreut sich immer gréBerer Beliebtheit.
Dabei ziehen Studenten in die freien
Zimmer ein, die lediglich eine geringe
Miete oder nur die Nebenkosten zahlen
und Dir dafiir zum Beispiel im Haushalt
helfen. Die Vermittlung lauft hdufig
uber die Studentenwerke der jewei-
ligen Stadt. Die Bedingungen dieses
,Tausch-Deals” miissen natiirlich vorher
genau abgesprochen und geregelt wer-
den. Pflegerische Tatigkeiten gehéren
normalerweise nicht dazu, aber Dein
WG-Mitbewohner kénnte Dich vielleicht
in Dein Hamophilie-Zentrum fahren,
falls Du Dich nicht selbst hinters Steuer
setzen mochtest oder kannst. Ohnehin
ist zu empfehlen, dass Du Dich bei Dei-
nem Hamophilie-Behandler regelmé&Big
tiber innovative Therapieoptionen infor-
mierst, die Dir erlauben selbstbestimmt
und mit méglichst wenigen Einschran-
kungen in Deinem Zuhause zu leben.
TIPP: Mehr Informationen iiber

. Wohnen fir Hilfe" findest Du unter

(4 www.studentenwerke.de =

Checkliste fiir Dein Zuhause

Ganz gleich, welches dieser Wohnmodelle
fiir Dich in Frage kommen kénnte - wenn Du
Gelenkschéden als Folge Deiner Hdmophilie
A hast, solltest Du Dir iiber einige bauliche
MaBnahmen Gedanken machen:

» Ist es moglich bei Bedarf einen Treppenlift
oder eine Rampe einzubauen? Wie lauft die

Finanzierung?

Tipp:

Erkundige Dich bei Deiner Krankenkasse iiber
Finanzierungshilfen oder bei der Kreditanstalt
fiir Wiederaufbau (KfW) unter (4 www.kfw.de

Koénnen Stolperfallen, wie zum Beispiel hohe
Tirschwellen, entfernt werden?

Sind die Tiiren breit genug, falls einmal ein
Rollator zum Einsatz kommt?

Ist das Bad barrierearm oder noch besser
barrierefrei bzw. kann es umgebaut werden?

Tipp:

In vielen Mehrgenerationen-Wohnprojekten gibt

es barrierefreie Wohnungen sowie Aufziige -
damit sich jeder ungehindert bewegen kann.
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Technische Tricks fur

Immer mehr pfiffige Entwicklungen bereichern und erleich-
tern unseren Alltag, Haushalt und unsere Freizeitgestaltung.
Einige erweisen sich auch als nitzliche Helfer bei besonde-
ren Bedirfnissen — wie bei einer Hamophilie A. Weif3t Du,
was das Wort ,Gadget” bedeutet? Es steht laut Duden fir:
»Ein kleiner, raffinierter technischer Gegenstand (der auch
fir Spielereien geeignet ist)”. Mittlerweile gibt es unzahlige
Gadgets und Apps firs Smartphone oder Tablet — von
praktischen Helfern bis zum unterhaltsamen Zeitvertreib.
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Was machien Sie als &
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Ganz einfach.

KLEINE APP - GROSSER NUTZEN

Schreibst Du Dir auch gerne Notizen als Erinnerungs-
stiitze? Eine gute Methode, um nichts zu vergessen ...
wenn man doch nur wiisste, wo dieser kleine Zettel schon
wieder ist. Eine Losung bieten Apps — denn das Smart-

phone ist so gut wie immer dabei.

EFFIZIENT EINKAUFEN

Einkaufs-Apps sorgen dafiir, dass keine Zutat vergessen
wird - sie konnen jedoch viel mehr als nur simple Listen
speichern. Fehlen mal Ideen, bieten Dir die Apps Rezept-
vorschliage und Kochinspirationen. Achtest Du auf Dein
Gewicht, kannst Du Dir auch Informationen iiber den
Néahrstoffgehalt und Tipps fiir ausgewogene und gesunde
Mahlzeiten anzeigen lassen. Das Tippen auf dem kleinen
Bildschirm dauert zu lange? Sprich Deine Einkaufsliste ein-
fach ein und die App wandelt sie automatisch in Text um.

MEDIKAMENTE MANAGEN

Du benoétigst regelmiafBig Deine Himophilie-Medika-
mente und nimmst vielleicht noch weitere Arzneimittel?
Qualitatsgepriifte Apps verwalten Deinen Medikamen-
tenplan und erinnern Dich an die Einnahme oder die
nichste Injektion. Du musst auch nicht mithsam die Na-
men der Medikamente eintippen: Der Medikationsplan
von Deinem Arzt ldsst sich per QR-Code automatisch in
viele Apps laden oder Du scannst einfach mit der Smart-
phone-Kamera den Barcode ein. Zudem kannst Du iiber-
sichtlich weitere Werte festhalten, wie Deinen Blutdruck
oder Dein Gewicht oder auch Deine Stimmung.

G Fortaggarichte - Beabe - 5o
Grtranke « S fucsen

) Eackmaen

D Brotatstnich

D Wil - T

Ml - Corilliond - Coraa
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TOOLS & TECHNIK —

FAHRRADROUTEN UND WANDERSTRECKEN
Kérperlich aktiv zu sein, ist bei Himophilie in jedem
Alter wichtig. Gelenke und Muskeln brauchen sanfie
Bewegung — zum Beispiel bei einer Fahrradtour oder
einer Wanderung durchs Umland.

Mit einem Fahrrad- und Wander-Routenplaner kannst
Du die ideale Strecke fiir Dich ermitteln — einfach
eingeben, wie lange Du gerne fahren oder marschieren
mochtest und wie viele Hhenmeter die Tour beinhal-
ten darf. Bei Knieproblemen solltest Du flache Strecken
bevorzugen, sie belasten Deine Gelenke weniger als
Steigungen. Einige Apps kénnen Dir Auskunft iiber die
Wegbeschaffenheit geben — und natiirlich auch einen
schénen Rastplatz empfehlen. Damit bei Radtouren
Deine Hande stets fest am Lenker sind, lassen sich viele
der Apps auch per Sprachsteuerung bedienen. Wenn Du
mochtest, kannst Du Dich auch mit anderen in der App
iiber die Strecken austauschen sowie Deine Routen spei-
chern und Dir Deine zuriickgelegten Touren anschauen.

Bei der Routenplanung kénnen die Apps auch Deine
korperliche Ausdauer und Belastbarkeit beriicksich-
tigen. Gute Wanderschuhe mit einer gedimpften Sohle
unterstiitzen Deine Gelenke auch auf unebenem Boden.

32 — ACTIVE Alife

Was sind deine
Lieblingssportarten?
Sag un, webihs Sporiard en du sn betnden

gl urd wr twiges da malgrbeadente
Ermapbe bl g W c e b

Flachie Routen

% wANDOEN

Eﬁ H dh  RADRAHEEN
Ly ﬂ & MOURTARBSEN
-3

g PIMMEACEAAREN
i T3
¥ LAUFEH

DIE PASSENDE MAUS

FURS HANDGELENK

Ergonomische Stiihle kennt fast jeder - wuss-
test Du, dass es auch ergonomische Computer-
mause gibt? Ideal bei Schmerzen oder anderen
Problemen mit dem Handgelenk. Die Maduse
sind so geformt, dass Unterarm und Hand in
der sogenannten Nullstellung liegen — also der
entspannten natiirlichen Position des Hand-
gelenks. Deine Hand liegt dabei so auf der
Maus, dass sich der kleine Finger unten Rich-
tung Tisch und der Zeigefinger oben befinden.
Kaufen kann man sie in gut sortierten Elektro-
nikfachgeschiften oder im Internet.

TAGSUBER UNTERWEGS -

SENDUNG VERPASST?

Eine interessante Sendung kommt, aber Du
hast einen Termin in Deinem Hamophilie-Zen-
trum? Viele Fernsehsender bieten auf ihren
Internetseiten einen Grofteil ihres Programms
zum ,Nachschauen” an. So bist Du nicht an
feste Zeiten gebunden und kannst Sendungen
nach der Ausstrahlung etwa 4 Wochen lang
anschauen - wann es Dir zeitlich am besten
passt. Im Internet findest Du Mediatheken von
den meisten 6ffentlich-rechtlichen und auch
von zahlreichen privaten Sendern.

LICHT MIT BEWEGUNGSSENSOR

Eine Lampe, die automatisch bei Bewegung
angeht, kann verhindern, nachts iiber eine
Teppichkante zu stolpern oder gegen eine Tiir
zu stoBen — zum Beispiel im Flur, wenn Du im
Dunkeln nach Hause kommst, nachts ins Bad
musst oder einfach die Hande voll hast. Bei
Bewegung geht das Licht an und schaltet sich
nach einer bestimmten Zeit auch wieder von
allein ab.

SELBER SAUGEN WAR GESTERN!
Saug-Roboter fahren systematisch jedes
Zimmer ab und nehmen Dir das Staubsaugen
ab. Die kleinen Roboter kommen mit verschie-
denen Untergriinden zurecht. Flache Modelle
saugen auch problemlos unter Bett und Sofa
—damit Du Riicken und Knie schonen kannst.
Ist der Akku leer, fahrt der Saug-Roboter
selbststdandig zuriick zur Ladestation.

a
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Wie sieht das Leben "
mit Hamophilie A~ %
in Entwicklungs-
landern aus?

Dank der modernen Forschung gibt es fir die Behand-

lung der Hamophilie A zahlreiche Optionen. In Deutsch- '«
land stehen Dir innovative Behandlungsméglichkeiten

zur Verfigung, sodass Du in Absprache mit Deinem .
Hamophilie-Behandler die Medikamente wéhlen
kannst, die am besten zu Dir und Deinem Leben passen.
Welche Méglichkeiten Dir offen stehen, hangt jedoch
auch stark davon ab, in welchem Teil der Welt Du lebst.
Nicht in allen Landern haben Menschen mit Hamophilie
Zugang zu der notwendigen Behandlung.
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IN VIELEN LANDERN FEHLEN
MEDIKAMENTE

Fehlende Medikamente kénnen fiir
Hamophile lebensbedrohlich sein.
Ohne eine Behandlung ist nicht nur
das Blutungsrisiko erhéht — ohne
die Medikamente sind auch Opera-
tionen kaum mdglich. Daher gibt es
Hilfsorganisationen mit dem Ziel,
mehr Himophile mit Medikamenten
zu versorgen. Der Weltverband der

Hilfsorganisa-
tionen liefern
Hamophilie-
Medikamente
in iiber 60
Lander.

Hamophilie (World Federation of He-
mophilia, WFH) hat ein humanitires
Hilfsprogramm ins Leben gerufen. Die
WFH ist eine internationale Non-Pro-
fit-Organisation. Sie kiimmert sich
darum, Himophilie-Medikamente zu
den Menschen zu bringen, die sonst
keine Behandlung erhalten wiirden.
Zu den versorgten Gebieten gehéren
Lander in Afrika, Siidamerika, Stidost-

asien und Nahost. Mehrere Hersteller
von Hamophilie-Medikamenten haben
hohe Mengen an Prédparaten fiir das
Hilfsprogramm gespendet.

UNZUREICHENDE VERSOR-
GUNG UND DIAGNOSTIK
Schétzungen gehen davon aus,

dass 60 Prozent aller Himophilen
weltweit noch nicht die Diagnose
,Hamophilie“ bekommen haben, da
die entsprechende Gesundheitsver-
sorgung fehlt. Und nur etwa 30 Pro-
zent der Hamophilen, bei denen die
Erkrankung bekannt ist, bekommen
eine Behandlung.

Héaufig fehlen spezialisierte Zen-
tren, die eine Himophilie erkennen
und betreuen kénnen. In einigen
Landern besteht oft zusatzlich die
Herausforderung, dass nur wenige
Infrastrukturen vorhanden sind.
Das heiBt, Hilfsprogramme kénnen
nur schwer die Menschen vor Ort
erreichen - die Wege sind sehr weit,
es fehlen Transportmittel sowie
befahrbare Straf3en und es gibt zu
wenige Krankenhauser oder medizi-
nische Einrichtungen.

HAMOPHILIE-EXPERTEN
AUSBILDEN

Oft gibt es in Entwicklungsldndern
nur wenige Arzte und medizinisches
Personal - dazu gehéren auch Fach-
krifte, die fiir die Behandlung der

%

H&amophilie ausgebildet sind. Neben

der Spende von Medikamenten bietet
die WFH daher auch Schulungen an,
um das medizinische Fachwissen vor
Ort zu starken. Die Weiterbildungen
helfen Fachérzten fiir Erkrankungen
des Bluts (Hamatologen), Operateu-
ren und Pflegekraften, den richtigen
Umgang mit den Himophilie-Medi-
kamenten zu lernen und das Wissen

weiterzugeben.

SICHTBARE VERANDERUNGEN
Hilfsprogramme haben viele Tau-
send von Hamophilen in den letzten
Jahren mit Medikamenten versorgt.
2016 haben Spenden die Behandlung
von etwa 15.000 Menschen mit Ha-
mophilie erméglicht. Dadurch konn-
ten auch mehrere Hundert Operatio-
nen durchgefiihrt werden, die sonst
nicht moéglich gewesen wéren. Da-
neben erhalten immer mehr Kinder
eine prophylaktische Behandlung

- da die Vorbeugung von Blutungen
am wirksamsten ist, um Gelenksché-
den zu verhindern. Es haben noch
langst nicht alle Kinder und Erwach-
sene ausreichend Medikamente zur
Verfiigung, jedoch kénnen immer
mehr Menschen versorgt werden.
Organisationen wie die WFH arbei-
ten weiterhin daran, die Behandlung
und damit die Lebensqualitidt von
Hamophilen in Entwicklungsldndern
zu verbessern. =
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GASTBEITRAG —

Die im Jahr 1992 gegriindete IGH e. V. ist der fir
Deutschland zustandige und bundesweit tatige
Patientenverband mit ca. 950 Mitgliedern. Die
IGH vertritt die Interessen von Menschen mit
einer angeborenen Blutungskrankheit und ihrer
Angehérigen. Zu den Mitgliedern zéhlen auch
Arzte, Apotheker und Wissenschaftler. Die IGH
unterhalt mehrere Gruppen in verschiedenen
Bundeslandern und setzt sich aktiv in der Offent-
lichkeit, vielen Gremien und der Politik ein.

Durch das breite Angebot der Informations-
méglichkeiten (Social Media) werden die Mit-
glieder auf dem neuesten Stand Uber Therapien
und Medikamente gehalten und stets ber
Neuerungen in der Community informiert.
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Aktuelle Angebote
und Projekte

NOTFALLAUSWEIS-GENERATOR

Mit diesem onlinebasierten Tool kann sich jede*r
Betroffene seinen Notfallausweis auf dem eigenen PC
erstellen und ausdrucken. Dieser wird dann zwischen
dem Personalausweis und der Versichertenkarte in der
auffallenden Kartenhiille im Portmonee mitgefiihrt
oder findet Platz in der Notfalltasche. Im Fall, dass man
sich nicht mehr mitteilen kann, sucht der Rettungsdienst
in der Regel nach der Versichertenkarte und findet so
auch den Notfallausweis. Vielleicht wird so wichtige
Zeit gewonnen.

APOTHEKENLISTE

Mit Hilfe der auf den IGH-Seiten 6ffentlich zugdnglichen
Listen zu Apotheken, die unsere Erkrankung kennen
und in der Lage sind, uns sinnvoll - auch im Notfall - zu
versorgen, kénnen die Betroffenen jederzeit diese Apothe-
keninformationen abrufen. Dies ist wichtig, da nicht nur
im Notfall, sondern auch im Urlaub oder bei Verlust der
Medikamente Ersatzbeschaffungen nétig sein kénnten.
Daher ist die Notfallnummer der Apotheke auch auf dem
Notfallausweis einzutragen.

HAEM-O-MAT

Mit dem Haem-O-Mat wollen wir Dich einfach, sicher und
schnell zum Sport bringen. Als Himophiler die richtige
Sportart zu entdecken ist oft nicht leicht — entweder sind
die Sportarten zu korperkontaktfreudig oder zu unter-
fordernd und am Ende kommt man immer wieder aufs
Schwimmen zuriick. Aber Schwimmen kann ja nicht die
einzige Hdmophilie-gerechte Sportart sein! Das dachten
wir uns auch und haben den Haem-O-Mat entwickelt.

In nur 5 Minuten bekommst Du eine auf Dich zugeschnit-
tene Sportauswahl und dazu Experten an die Hand, die
Dir Tipps und Wissen geben, um mit so wenig Verletzun-
gen wie moglich, dafiir aber mit so viel Spal3 wie moglich
in Deiner neuen Sportart durchzustarten! Inzwischen
gibt es das Tool auch in Englisch (weitere in Planung):

(4 www.haem-o-mat.de

Weitere Projekte findest Du auf unseren Seiten.
Und wenn Du Zeit und Lust oder Ideen hast, Dich
zu beteiligen: Bitte einfach melden!

Mitgliedschaft im Hamophilie-
Verein - Warum eigentlich?

Dir geht es gut, Du wirst gut therapiert - warum also
solltest Du unserem Aufruf folgen und Dich in der IGH
als Mitglied anmelden?

Hamophilie ist eine seltene Krankheit, die nicht nur
gut behandelt, sondern auch gut betreut sein muss!

Die durchschnittliche Lebenserwartung eines Himo-
philen lag bis 1950 bei etwa 16,5 Jahren. Erst 1956 konnte
durch die Cohn'sche Fraktion eine Verbesserung in der
Behandlung erzielt und die Lebenserwartung auf 23 bis 30
Jahre angehoben werden. Der Durchbruch in der Behand-
lung gelang Anfang der 70er-Jahre durch lagerfahige
Faktor-VIII-Hochkonzentrate. Arztinnen und Arzte, die
pharmazeutische Industrie und nicht zuletzt die
Patientenorganisationen engagieren sich seit vielen
Jahren fiir eine hochqualitative, auf modernstem wissen-
schaftlichem Stand basierende Himophilie-Therapie.

Neben einer optimalen medizinischen Versorgung in
zertifizierten Himophilie-Zentren bendétigen an ange-
borenen Blutgerinnungsstérungen erkrankte Menschen
und ihre Angehorigen viel menschliche, therapeutische,
soziale, rechtliche und teilweise auch finanzielle Unter-
stiitzung. Hier setzt die Arbeit der IGH an: Wir wollen
allen Unterstiitzung und Hilfestellung geben und uns
gegenseitig austauschen. Dies geschieht durch Hilfe zur
Selbsthilfe, was wiederum Deine Mitarbeit erfordert.

Wir sind ehrenamtlich tatige Betroffene und Angehé-
rige, die sich in ihrer Freizeit engagieren. Neben regel-
maBigen Treffen mit Freizeitangeboten fiir Kinder und
Erwachsene bieten wir Fortbildungen an und prasen-
tieren unsere Gruppe bei 6ffentlichen Veranstaltungen.
Sportprojekte, Patienteninformationstage usw. gehéren
ebenso zu unseren Aufgaben wie Einflussnahme auf ge-
sundheitspolitische Entscheidungen durch Mitgliedschaft
und Mandate in den entsprechenden Gremien.

Deine Mitgliedschaft in der IGH tragt mit einem
Jahresbeitrag (ab EUR 35,00) dazu bei, dass wir dabei
helfen kénnen, eine optimale Hiamophilie-Therapie und
somit ein gesundes Aufwachsen der blutungskranken
Menschen mit entsprechender gesellschaftlicher Integra-
tion und Anerkennung mittel- und langfristig zu sichern.

Nur wer mitwirkt, kann mitgestalten. Daher: werde
Mitglied in der IGH! =
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RATSEL —

Sportart mit zwei Stécken?
Welche Blutgeféfie fihren vom Herzen weg in den Kérper?
Brigach und Breg bringen die ... zu Weg.
Wer sehr vergniigt und ausgelassen ist, fiihlt sich mops ...2
Was bedeutet Hamophilie wértlich ibersetzt?
Was sind die Maare in der Eifel?
Eine Behandlung, um Blutungen vorzubeugen nennt man
auch eine ...2

8. Die Ursache der angeborenen Hamophilie ist eine ...2

9. Wie heif3t der zweithdchste Berg Deutschlands?

10. Neues Gesetz fir mehr Sicherheit bei Arzneimitteln?

11. Um Schrauben, Muttern und Ventile anzuziehen drehe ich
nach ...2

12. Organ, das die Blutgerinnungsfaktoren hauptséchlich
bildet?

13. Schlagkréftiges Film-Duo: Terence Hill und ... Spencer?
14. Auto mit H-Kennzeichen?
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Denksportaufgaben
bringen am meisten,
wenn sie Spaf3 machen!
Wer Freude daran hat,
kann gezielt Fahig-
keiten damit trainie-
ren - etwa ein besseres
Reaktions- und Erinne-
rungsvermaogen.
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