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Worte kénnen viel bewirken: Sie motivieren,

Auf unserem

Instagram-Profil @haemophiliea
findest Du téglich spannende
Facts und News zu Hamophilie A.

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

Auf unserem Active A
Kanal findest Du spannende
Videos von unseren Bloggern und
zu aktuellen Hamophilie-Themen.

Komm vorbei: bit.ly/2CZrcbV

stirken Beziehungen und helfen uns, anderen
unsere Wiinsche und Bediirfnisse mitzuteilen.
Ob in der - Partnerschaft '5.34 ,im-> Kontakt
mit 6ffentlichen Institutionen |S.26 oder
beim > Arzt |S.14 - nur wer sich verstindigen
kann, wird verstanden. Deshalb dreht sich in
unserer aktuellen Ausgabe alles um Kommuni-
kation. Wie gut ein vertrauensvoller Austausch
zwischen Patient und Himophilie-Assistentin
tut, zeigt auch unsere - Titelstory 'S.06 .

Doch Kommunikation findet auch auf anderen W

Erhalte News
und spannende Beitrdge rund
um das Leben mit Hamophilie A
direkt auf Dein Smartphonel!

Ebenen statt: Nutze sie und verbinde Dich auf
der Facebook-Seite von Active A mit anderen
Hamophilie-Betroffenen und deren Angehori-
gen. Oder schau mal bei unserem Instagram-
Kanal vorbei. Dort findest Du spannende Posts
rund um die Himophilie, die Himophilie-
Community und natiirlich Active A.

Viel Spaf3 beim Lesen!
BESUCHE UNS UND
ERFAHRE MEHR AUF

DEIN ACTIVE A TEAM WWW.ACTIVE-A.DE
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CHRI_STIB_I_TEJ.CJ:AS'I":ER" -
»DAS VERHALTNIS ZWISCHEN MIR
UND MEINEN PATIENTEN IST

N FAMILIAR. MAN KENNT
N VON KINDHEIT AN .«

FAST SCHO
SICH SCHO
.
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FAMILIE:

Personlich, herzlich und sehr vertraut -
so ldsst sich die Beziehung zwischen
der Kinderkrankenschwester und
Hamophilie-Assistentin Christine Caster
und ithrem Patienten Sebastian
beschreiben. Die beiden kennen sich
bereits seit 17 Jahren.

ebastian hat Hamophilie A.

Nach dem Umzug seiner

Familie von Wiedenbriick
ins Saarland wechselte er im Alter
von elf Jahren an das Hamophilie-
Zentrum am Institut fiir Klinische
H&amostaseologie und Transfusions-
medizin in Homburg an der Saar.
Dank der Fachkompetenz von Arzten
und Pflegekréften sowie der Zusam-
menarbeit mit den anderen Fachbe-
reichen befindet sich Sebastian dort
in besten Handen. Von Beginn an
ist Christine Caster die Ansprech-
partnerin fiir ihn und seine Eltern.

In ihrem Berufsalltag kiimmert

sie sich um die Versorgung von
Patienten mit Blutgerinnungsstdrun-
gen. Darunter sind auch tiber hun-
dert Hamophilie-Patienten mit deren

Fragen und Anliegen sie sich ausein-
andersetzt — zum Beispiel iiber die
Umsetzung der vom Arzt verordne-
ten Therapie. Thr Aufgabenbereich ist
vielseitig: So fiihrt Christine Caster
Patientengesprache vor Ort oder per
Telefon und ist fiir die Aufnahme
von neuen Patienten verantwortlich.
AuBerdem bestellt und gibt sie Medi-
kamente an Patienten aus, iiber-
nimmt die Abrechnung sowie die
Pflege von Datenbanken. Sie selbst
beschreibt ihre Tatigkeit ldchelnd
mit den Worten: »Wir sind so ein
bisschen Méadchen fiir alles.« Neben
medizinischem Fachwissen spielen
dabei Kommunikations- und Organi-
sationstalent eine wichtige Rolle.

EIN WICHTIGER
ANSPRECHPARTNER FUR
ELTERN UND KINDER

Die ehemalige Kinderkranken-
schwester ist seit dem Jahr 2000

am Hamophilie-Zentrum beschift-
igt. Wie im Fall von Sebastian sind
Christine Caster viele ihrer Patienten
von Kindesbeinen an bekannt. Sie
erkldrt: »Manch einen begleite ich
schon seit seiner Geburt. Eltern

und Kinder kennen uns, weil sie bei
uns in der Ambulanz regelmaBig
ihre Medikamente abholen. Wenn
die Kinder &dlter werden und mit

18 Jahren von der Kinderklinik zu
uns wechseln, ist das gilinstig. Denn
der Wechsel ist nicht immer einfach:
neue Arzte, neue Gesichter — und
dann auch noch die Pubertdt.« »

— 07



AUS DEM LEBEN

Das Verhéaltnis zwischen Patienten
und Hamophilie-Assistentin ist
etwas Besonderes, Christine Caster
beschreibt es als »familidr« Wie
offen und vertrauensvoll die Kom-
munikation ist, hdngt aber auch vom
Charakter des einzelnen Patienten
ab. »In der Regel funktioniert es
reibungslos, man versteht sich gut
und greift Patienten auch mal unter
die Armec, plaudert Christine Caster
aus dem Nahké&stchen. »Sogar beim
Bewerben haben wir dem ein oder
anderen schon geholfen. Haben bei
der Stellensuche unterstiitzt, das
Anschreiben korrigiert und das Be-
werbungsgespréach geiibt. Aber auch
in anderen privaten Angelegenheiten
wenden sich Patienten an uns. Da
versuchen wir immer, irgendwie zu
helfen.«

SEBASTIAN

KOMMUNIKATIONSTALENT
GEFRAGT

Hé&ufig ist die Kommunikationsfahig-
keit der Hiamophilie-Assistentin
gefragt, wenn sich die Patienten nach
dem Arztgesprdch an sie wenden.
Dann gilt es, Fragen zu klédren, Sach-
verhalte einfacher zu vermitteln und
bei der Umsetzung der Heimselbst-
behandlung zu unterstiitzen. »Wir
erkldaren den Patienten, warum es

so wichtig ist, sich konstant zu be-
handeln und das Ganze zu dokumen-
tieren. Wichtigstes Argument fiir

die Behandlung ist, dass sie dadurch
Probleme mit den Gelenken vorbeu-
gen konnen. Bei den Jiingeren ist das
heute selten, weil man ja von Anfang
an Prophylaxe spritzt. Das kann
auch kritisch sein, denn die meisten
Kinder und Jugendlichen fiihlen sich
nicht mehr krank. Dann horen sie
auf zu spritzen und die Probleme mit
den Gelenken beginnen. Auerdem

»DAS VERHALTNIS ZU

FRAU CASTER IST BESONDERS.
ICH BIN JA MIT IHR GROSS ==
GEWORDEN UND WIR KENNEN

UNS SCHON, SEIT ICH ELF A Y\

JAHRE ALT BIN.«

[ Patent und pragmatisch:
Hamophilie-Assistentin Christine
ist fir ihre Patienten da.
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iiben wir mit jingeren Patienten das
Spritzen. Einmal im Jahr organisie-
ren wir das Hamophilie-Symposium.
Dazu kommen Eltern mit ihren Kin-
dern. Das ist eine wichtige Plattform,
um Dinge zu besprechen.«

Auch Sebastian schédtzt das herz-
liche und beinahe familidre Verhaltnis
zu seiner Himophilie-Assistentin.
Uberhaupt fiihlt er sich am Hiamophi-
lie-Zentrum in Homburg gut auf-
gehoben, weil er dort alle Mitarbeiter
kennt und jederzeit den richtigen
Ansprechpartner fiir seine Belange
findet. Der heute 28-Jahrige ist dort
bereits seit vielen Jahren in Behand-
lung: »Am Zentrum weif3 ich, was
mich erwartet. Ich habe auch keine
Hemmungen, Fragen zu stellen,

wenn ich noch etwas brauche. »

SEBASTIAN =

ALTER
28 Jahre

HOBBYS
FuBball, Joggen

DUALES STUDIUM
Gesundheitsmanagement

Deutsche Hochschule fiir Pravention und
Gesundheitsmanagement in Saarbriicken




AUS DEM LEBEN

Egal, ob Spritzen oder Medikamente
fehlen oder ob ich eine Frage habe -
ich schreibe einfach kurz eine E-Mail

oder rufe an. Die Kommunikation
lauft reibungslos und schnell ab. Auch
meinen behandelnden Arzt kann

ich jederzeit erreichen.«

Die Gesprache mit Christine
Caster drehen sich aber nicht nur um
Blutungen, die medizinische Versor-
gung und sonstige Anliegen.»Wenn ich
zur Blutentnahme vorbeikomme,
unterhalten wir uns auch iber ganz
normale Themen wie Fuf3ball, Part-
nerschaft oder dariiber, wie das Stu-
dium so lauft. Wir kennen uns ja
schon so lange, ich bin quasi mit ihr
grof3 geworden. Seit ich am Hamo-
philie-Zentrum in Homburg bin, ist
Christine meine Ansprechpartnerin.
Deshalb ist unser Verhaltnis ganz
besonders. Es ist anders als die Bezie-
hung zu jemandem, den man nur ab
und zu sieht.« Auch Christine Caster
ist sich dessen bewusst: »Wir duzen
uns ja auch und ich erkundige mich
auch immer nach Sebastians Eltern.
Wenn man sich nicht gut kennen wiir-

de, wiirde ich das nicht tun.«

§ »WIR UNTERSTUTZEN

¥ PATIENTEN AUCH AUS
rw~ DER FERNE - ZUM BEISPIEL
7 HAT SCHON DER EIN
ODER ANDERE PATIENT DAS
HAMOPHILIE-ZENTRUM

IM URLAUB PER SMARTPHONE
ODER MAIL UM RAT GEFRAGT.«

CHRISTINE CASTER

BERUF
Kinderkrankenschwester

mit Zusatz Himophilie-Assistentin

ARBEITSPLATZ

Hamophilie-Zentrum am Institut fiir Klinische
H&amostaseologie und Transfusionsmedizin

in Homburg / Saar (seit 2000), vorher tédtig als
Kinderkrankenschwester (seit 1975)

BERUFSERFAHRUNG
43 Jahre

Sebastian

P Ein starkes Team:
Héamophilie-Assistentin
Christine und Patient
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KEIN TYPISCHER ARZTBESUCH
Sebastian ist sich sicher, dass das
freundschaftliche und positive Ver-
haltnis zu seiner Himophilie-Assis-
tentin auch seine Therapie einfacher
macht. Der Grund liegt fiir ihn
auf der Hand: »Ich komme gerne ins
H&amophilie-Zentrum. Es ist nicht
wie ein typischer Arztbesuch, son-
dern man freut sich, dass man sich
mal wieder sieht und unterhélt.«
Besonders in puncto Auslands-
reisen fiihlt sich Sebastian von
seinem Hamophilie-Zentrum gut
unterstiitzt. Als Beispiel nennt
er seine beiden Reisen in die USA.
Obwohl Sebastian sich selbststédndig
spritzt, seinen Korper kennt und
gut liber seine Erkrankung infor-
miert ist, mochte er fiir den Ernst-
fall geriistet sein, denn: »Gerade vor
meiner ersten Reise in die USA war
es wichtig zu wissen, wer die An-
sprechpartner sind und wohin ich
mich wenden kann.« Doch auch hier
sind Christine Caster und ihre Kol-
legen zur Stelle. Sie statten Sebastian
mit Informationsmaterial aus und

beiihnen fragt er auch die nétige
Bestatigungen fiir Zoll und Flugzeug
an. Die Anfrage wird dann an den
Arzt weitergeleitet, der anschlieBend
die Bescheinigungen auf Deutsch
und Englisch ausstellt. Sebastian ist
sich sicher: »Ich wiirde mein Hdmo-
philie-Zentrum auch im Urlaub kon-
taktieren. Im Notfall in einer frem-
den Sprache tiber die Erkrankung zu
kommunizieren, stelle ich mir nicht
so einfach vor. Da ist es besser, wenn
sich mein Hamophilie-Behandler mit
dem Arzt vor Ort austauscht.« Und
auch Christine Caster erinnert sich
an den einen oder anderen Patienten,
der das Hamophilie-Zentrum im Ur-
laub beispielsweise per Smartphone
oder Mail um Rat gefragt hat.

UNTERSTUTZUNG FUR EIN
AKTIVES LEBEN

Sebastian kommt gut mit seiner
Hamophilie-Erkrankung zurecht und
fihrt ein aktives Leben. Dank einer
konstanten Prophylaxe-Therapie hat
er bisher keinerlei Einschrankungen.
Frither hat er selbst FuB3ball gespielt,

heute bringt er sich als FuB3ball-
Trainer ein, geht joggen und macht
moderates Geratetraining. Fiir die
Zukunft wiinscht er sich, dass ihm
sein Studienabschluss in Gesund-
heitsmanagement gelingt, keine
Verletzungen auftreten und alles so
bleibt, wie es ist - auch am Hamophi-
lie-Zentrum. Damit man weiterhin
offen mit jedem reden kann. Auch
fiir Christine Caster steht der Aus-
tausch mit ihren Patienten im Fokus.
Dafiir wiinscht sie sich mehr Zeit

im Berufsalltag — und weniger Biiro-
kratie. Bei der Frage, was die Versor-
gung von Menschen mit Hamophilie
erleichtern wiirde, sind sich beide
einig: Selteneres Spritzen und eine
einfachere Anwendung der Therapie
wiirden das Leben mit Himophilie A
vereinfachen. Von einer Pille gegen
Hamophilie A wagen sie noch nicht zu
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NIESEN
FUR FORTGE-
SCHRITTENE

Gesundheit - Halt Dir nicht die Nase zu - sonst platzt das
Trommelfelll Mach bloB die Augen zu, sonst fallen Dir die
Augapfel raus! Rund ums Niesen ranken sich so einige
Mythen. Doch kann man dabei wirklich etwas richtig oder
falsch machen? Ja! Denn wer richtig niest, der senkt das
Ansteckungsrisiko fiir seine Mitmenschen. Am besten ist es,
ein Taschentuch in Reichweite zu haben. Ansonsten tut es
auch die Armbeuge. Wer dagegen in die Hand niest und sich
danach nicht sofort die Hande wascht, verteilt munter Viren.
Taschentiicher sind iibrigens Einmalprodukte und sollten
vor allem bei Erkadltungen jedes Mal gewechselt werden. Bei
einem Nieser baut sich ein hoher Druck auf - daher solltest
Du ihn rauslassen und tatsdchlich nicht unterdriicken.

L T i

R SR N RN

L

aum

.

5° b

oobo °b°h b 8°%0p 4

4 NEWS / amm

DICKER IM DUO

Neurologie — Ausgehen oder doch lieber
gemiitlich zu Hause bleiben? Nach dem Zusam-
menziehen dndern sich die Lebensgewohn-
heiten von Parchen haufig. Doch regelméaBiges
Kochen zu zweit, ein ausgiebiges Friithstiick
und haufige Restaurantbesuche werden schnell
zur gemeinsamen Gewohnheit. Das bleibt
nicht ohne Folgen. So zeigen Studienergebnisse
des Max-Planck-Instituts, dass Madnner wie
Frauen nach dem Zusammenziehen dazu neigen,
etwas Gewicht zuzulegen. Heiraten dagegen
wirkt sich kaum auf das Gewicht aus.

KNOBLAUCHFAHNE?
INGWER BESSER ALS KAUGUMMI
Ernahrung - Kraftig, deftig und vor allem:

ETWA b
M
°40.000 by °h°

TROPFCHEN)> h b
Nasensekret verteilen sich beim Q 0 0 b

Niesen in der Umgebung A

QO

aromatisch. Knoblauch darf fiir viele bei einem
herzhaften Gericht nicht fehlen. Doch auch der
grofBte Fan wird zugeben, dass eine Knoblauch-
fahne nicht unbedingt anziehend ist. Kaugum-
mi kauen, Milch trinken, Pfefferminzpastillen
lutschen - Tipps gegen den »Atem danach« gibt
es viele, doch das meiste hilft nur kurzfristig.
Die Ursache des Muffs liegt in den im Knob-
lauch enthaltenen Schwefelverbindungen. Laut
Untersuchungen der Universitdt Miinchen

6 b b wirkt dagegen am besten Ingwer. Warum?

////////////////////Q/////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////////

Die scharfen Geschmacksstoffe helfen, die

Knoblauchfahne schnell und dauerhaft wieder

0
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loszuwerden.

WER (ALKOHOLFREIES) BIER TRINKT, WIRD 100 JAHRE

Ein Schlickchen fir ein langes Leben - am besten aus Hop-

fen, Malz und Hefe gebraut und alkoholfrei. Forscher der

Universitdt Erlangen-Nirnberg haben Inhaltsstoffe in Bier

untersucht. Das Ergebnis: Bier enthdlt Stoffe mit schiitzenden
Wirkungen auf die Leber sowie entzindungshemmenden Effekten.
Fir diese Erkenntnis hat die Gruppe den Forschungspreis der European
Foundation for Alcohol Research erhalten. Jetzt kénnen die genauen
Schutzmechanismen der Bierinhaltsstoffe entschlisselt werden.
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issenschaftler haben heraus-
gefunden, dass eine gute
Verstdndigung zwischen Arzt

FUR EINE GEPFLEGTE
UNTERHALTUNG: T
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KOMMUNIKATIONSTIPPS

und Patienten lebensrettend

sein kann und Behandlungsfehlern vorbeugt.
Dariiber hinaus tragt eine reibungslose Kom-

x

munikation dazu bei, dass Patienten mit ihrer

Erkrankung besser umgehen und ihre verord-

nete Therapie sachgemaf3 anwenden kénnen.
Nicht zu vergessen, ist, dass ein guter Draht
zum Arzt dazu motiviert, die Behandlung auch
einzuhalten.

Gerade fiir Menschen mit einer chronischen
Erkrankung wie Hdmophilie A ist der Austausch
enorm wichtig. Du weif3t sicher, dass Du Dich

Was macht eine gelungene Kommu-
nikation aus? Eine moégliche Erkld-
rung ldsst sich in diesem Dreiklang
zusammenfassen: verstehen, sich
verstdndlich machen und sich ver-
standen fGhlen. Klingt zuerst gar
nicht mal so kompliziert, aber wie
so hdufig sind gerade die einfach
erscheinenden Dinge nicht so leicht
umzusetzen. Egal, ob es sich
um den Austausch mit Partner,
Familie und Freunden oder
um offizielle Gesprdche
handelt - wie zum Beispiel
mit Deinem Arzt.

schnellstméglich an Deinen Arzt wendest, wenn
bei Dir eine Blutung auftritt. Nur so kann er
Deine Therapie entsprechend anpassen und Fol-
geschdden verhindern. Dazu kommt das Thema
»Therapietreue«. Wer gibt gerne zu, dass er sich
nicht immer so zuverldssig an die verordnete
Therapie halt? Dennoch solltest Du Themen wie
diese nicht aussparen und Dich bemiihen, Dir
und Deinem Arzt gegeniiber ehrlich zu sein.

WAS STORT DIE KOMMUNIKATION
MIT DEM ARZT?

Doch warum kommt es so hdufig zu Missver-
standnissen im Gesprach zwischen Arzt und
Patient? Mogliche Griinde kénnen Sprachbar-
rieren oder Verstdandnisschwierigkeiten sein.
Denn die AuBerungen von Arzten oder schrift-
liche Informationen zu verstehen, gleicht

¥ £ manchmal eher einem Ritselraten. Bei einer

: so komplexen Erkrankung wie Himophilie A
fallt es auch Muttersprachlern schwer, die
Zusammenhinge beim ersten Horen zu verste-
hen. Dazu kommt: Auch wenn 70 Prozent der
Deutschen das Verhéltnis zu ihrem Hausarzt
als freundschaftlich beschreiben, steht fest:
Patienten vergessen nach dem Verlassen der
Praxis bis zu 80 Prozent von dem, was sie

mit ihrem Arzt besprochen haben. Das ldsst
sich Uibertragen: Auch wenn die Beziehung
zwischen Dir und Deinem Hamophilie-Behand-
ler gut ist, bleiben Dir nicht alle Gesprachs-
inhalte im Gedéachtnis. »

14 — ACTIVE A — 15
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Eine Erkldrung dafiir kdénnte sein, dass nur ein
kleiner Teil von dem, was unser Gegeniiber sagt,
wirklich bei uns ankommt. So entnehmen wir
etwa 93 Prozent dessen, was wir wahrnehmen,
den Gesten, dem Gesichts-

Waihrend des Gesprichs:

« Stelle Deine Fragen geordnet nacheinander.

« Hore Deinem Arzt gut zu und frage nach,
wenn Dir etwas unklar ist.

« Notiere Dir seine Antworten.

ausdruck und dem Tonfall

unseres Gesprachspartners. Nur 7 Prozent

Es gilt also, nicht nur die

» Wiederhole in eigenen
Worten, was Du verstanden
hast. So kannst Du Miss-

richtigen Worte zu wahlen, der Verstandl- verstandnisse vermeiden.

sondern auch nonverbal
passend zur Gesprachssitu-

JEDER IST GEFRAGT,

gung erfolgt
ation zu kommunizieren. durCh Worte,
der Rest der

» Frage Deinen Arzt nach
Informationsmaterial,
Webseiten oder hilfreichen
Adressen. So kannst Du
Dich zu Hause in Ruhe infor-

DAMIT DIE KOMMUNI- Kommunika- mieren.
tion lauft « Falls nétig, bitte Deinen
nonverbal ab.

KATION KLAPPT
Allerdings hilft es nicht,
Deinem Hamophilie-
Behandler die Schuld zu-

zuweisen, wenn es mit

der Kommunikation mal nicht so klappen soll-
te. Auch Du hast es in der Hand, die Gespréachs-
situation zu Deinen Gunsten zu lenken. Mit
folgenden Tipps kannst Du die Kommunikation
aktiv mitgestalten und schaffst eine gute Vor-
aussetzung fiir Deine Heimselbstbehandlung
und das Leben mit Deiner Himophilie A.

TIPPS FUR DAS GESPRACH

MIT DEM ARZT

Zur Vorbereitung auf das Gesprich

« Halte die wichtigsten Fragen schriftlich fest.
So stellst Du sicher, dass Du nichts vergisst.

» Schreibe auf, welche Beschwerden Du hast:
Traten Blutungen auf? Hast Du Dich ver-
letzt? Leidest Du unter Schmerzen oder hast
Du Gelenkbeschwerden — und wenn ja wie
haufig?

» Informiere Deinen Arzt iiber alle Medika-
mente, die Du zusétzlich zu Deiner Himo-
philie-Therapie einnimmst. Dazu zdhlen
auch rezeptfreie Medikamente.

o Bist Du mit Deiner aktuellen Therapie
zufrieden oder ist es schwierig, sie in Deinen
Alltag zu integrieren? Wie kénnte Dich
Deine Therapie noch besser unterstiitzen?

16 — ACTIVE A

Arzt um Kopien Deiner
Befunde wie etwa Labor-
berichte.

Nach dem Gesprach:

« Priife: Wurden all Deine Fragen beantwortet?

» Fiihlst Du Dich tiber die Vor- und Nachteile
der vorgeschlagenen Therapie informiert?

« Weit Du nun, was Du tun sollst, warum und
wie?

» Dirist etwas unklar? - Scheue Dich nicht,
erneut Fragen zu stellen.

o Bei weiterem Gesprachsbedarf: Lass Dir
einen zusatzlichen Termin geben, an dem Du
mit Deinem Arzt noch einmal ausfiihrlich
sprechen kannst. =

GESPRACHSINHALTE
ZUSAMMENFASSEN - SO GEHT’S:

Verstehe ich Sie richtig, dass..?

Ist es so, dass...?

Es hort sich so an, als hatteich..?

Ich mochte sicherstellen, dass wir nicht

aneinander vorbeireden.

Sie meinen also, dass...

Wenn ich Sie richtig verstanden habe,

meinen Sie..

Mit anderen Worten..

Zusammengefasst hei3t das also..

Das bedeutet fiir mich also..

Fiir mich ist also besonders wichtig, dass..
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DAS RAT DER

EXPERTE

INTERVIEW MIT:

PROF. DR. WOLFGANG MIESBACH

-> PROFESSOR MIESBACH,
WARUM IST ES WICHTIG, DASS
ARZT UND PATIENT OFFEN
MITEINANDER SPRECHEN?

< Eine offene und vertrauensvolle
Kommunikation schafft die Grund-
lage fiir eine gute Behandlung. Da-
bei spielt es eine wichtige Rolle, dass
Patienten das Gefiihl haben, offen
und angstfrei sprechen zu kénnen:
iiber ihre Beschwerden, also die
klinischen Symptome, aber auch
uber das, was sie sonst im Alltag
mit der Himophilie A bewegt. Nur
dann kann der Arzt die Therapie
entsprechend anpassen und den
Patienten bestmdéglich behandeln.

- UBER WELCHE THEMEN
SPRECHEN PATIENTEN EHER
UNGERN UND WIE KONNTE
MAN DAS ANDERN?

< Meiner Erfahrung nach verschwei-
gen Patienten eher, wenn sie es mit
der Therapietreue, auch Adhérenz
genannt, nicht so genau nehmen.
Neben der richtigen Gesprdachsatmos-
phére ist es wichtig, dass sich der
Arzt geniigend Zeit nimmt. So kann
er vom Patienten die wirklich rele-
vanten Dinge erfahren. Dariiber hin-
aus kann die richtige Vorbereitung
die Kommunikation stiitzen, wie zum

Beispiel das Fiihren eines Therapie-
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tagebuches, in dem
der Patient die
einzelnen Medika-
mentengaben und
den Grund dafiir

dokumentiert oder

eben, wenn eine

Gabe ausgefallen
ist. Das schafft Transparenz und er-
moglicht es, bei Bedarf Anderungen

vorzunehmen.

-> WIE MOTIVIEREN SIE
PATIENTEN, OFFEN UBER

IHRE THERAPIETREUE ZU
SPRECHEN, UND WARUM

IST DIES WICHTIG?

< Wir versuchen, unsere Patienten
zu motivieren, indem wir sie aktiv
informieren und an der Therapie be-
teiligen. Das bedeutet, dass wir mit
unseren Patienten zusammen {iber-
priifen, ob es Moglichkeiten gibt,
ihre Situation zu verbessern: ihre
Therapie, ihre Lebensqualitdt, mog-
liche Schmerzen oder klinischen
Symptome. Voraussetzung dafiir
ist, dass die Patienten relativ frei
berichten, wie es mit der Umsetzung

der Therapie geklappt hat. Es kann

Eine offene
und vertrau-
ensvolle Kom-
munikation
schafft die
Grundlage
fiir eine gute
Behandlung.

beispielsweise
vorkommen, dass
der Therapie-
vorschlag nicht
passend war und
sich erst im Nach-
hinein fiir den
Patienten heraus-
stellt: »Mit einer anderen Therapie
konnte ich besser zurechtkommen.«

-> GEHEN SIE DAVON AUS,
DASS IHRE PATIENTEN IHNEN
ALLE BLUTUNGEN UND BE-
SCHWERDEN IN BEZUG AUF
IHRE HAMOPHILIE A MITTEILEN?
< Wenn etwas ganz Entscheiden-
des vorgefallen ist, dann liegt es in
beiderseitigem Interesse, dass die
Patienten davon berichten. Ob sie
jedoch alles erwédhnen, kann ich
nicht Giberpriifen. Eine Méglichkeit
ist, dass die Patienten ihre Probleme
dokumentieren. Damit lassen sich
jeder Vorfall und jede Blutung be-
sprechen. So kann man sehen, ob das
Therapieschema gedndert werden
kann. Alles mit dem Ziel, den Patien-
ten kiinftig eine bessere Lebensquali-
tat zu ermoglichen.

-> WAS TUN SIE, WENN EIN
PATIENT PROBLEME MIT SEINER
THERAPIE HAT? WANN WARE
DER RICHTE ZEITPUNKT GEKOM-
MEN, DIESE ZU WECHSELN?

< Zuerst versuche ich gemeinsam
mit den Patienten, die Ursachen her-
auszufinden und gegen die Probleme
anzugehen. Gegebenenfalls kann es
sinnvoll sein, neue Therapieoptionen
zu besprechen und die Therapie
umzustellen. Die Behandlung sollte
gewechselt werden, wenn ich sehe:
Obwohl sich der Patient an alle Vor-
gaben héilt und die Therapietreue
sehr gut ist, treten in regelmafBigen
Abstdnden weitere Blutungen auf.
Auch bei Nebenwirkungen oder all-
ergischen Reaktionen ist der Thera-
piewechsel angezeigt. Die neuen
Therapieoptionen

PROF. DR. WOLFGANG MIESBACH

Kommunikation.

Sie sagen, dass alles in Ordnung ist.
Ich sehe jedoch, dass immer wieder
Blutungen auftre-

kénnen auch zu
einer besseren
Adharenz und
Wirksamkeit fiih-
ren, denn es fallen
zwei urspriingliche
Limitationen der
Hamophilie-Thera-

Meine Patien-
ten sind in
der Regel von
sich aus sehr
an neuen The-

ten. Vielleicht
koénnen wir

das Problem von
einer anderen
Seite angehen -
durch orthopa-
dische Unterstiit-

zung oder mit

pie weg: Beispiels- rapie formen einer angepass-
weise gibt es o o ten Schmerzme-
Priaparate mit einer lntereSSlert' dikation. Auch
langeren Halbwerts- die Hamophilie-
zeit, sodass sich Schwester mit

Patienten diese seltener verabreichen
miissen, oder Praparate mit einer

anderen Verabreichungsform.

-> WAS MACHEN SIE, WENN
SIE MERKEN, DASS DIE KOMMU-
NIKATION MIT EINEM IHRER
PATIENTEN UBERHAUPT NICHT
GUT KLAPPT?

< Manchmal hilft es, das Gesprach
unter einen anderen Gesichtspunkt
zu stellen und andere Fachdiszipli-
nen mit einzubinden. Zum Beispiel
indem man sagt: Ok, jetzt haben wir
tiber die Symptome gesprochen und

einzubeziehen, kann hilfreich sein.
Sie ist ein wichtiges Bindeglied, weil
sie hdufig noch einen anderen Bezug
zum Patienten hat.

- WIE LAUTET IHR PERSONLI-
CHER APPELL AN ALLE PATIEN-
TEN, DAMIT DIE KOMMUNIKA-
TION MIT IHREM ARZT KLAPPT
UND DAMIT SIE OPTIMAL
BEHANDELT WERDEN KONNEN?
< Bitte stellen Sie sich regelmaBig
alle drei bis sechs Monate personlich
bei Threm Hamophilie-Behandler vor.
Denn weder Telefon noch die digita-

Unser Interviewpartner Prof. Dr. Wolfgang Miesbach ist Fach-
arzt fiir innere Medizin, Zusatzbezeichnung Hamostaseologie.
Er leitet den Bereich Hamostaseologie und das Hamophilie-
Zentrum am Universitatsklinikum Frankfurt. In seinem Berufs-
alltag hat Prof. Dr. Wolfgang Miesbach taglich Kontakt mit
Patienten. Durch seine langjahrige Erfahrung kennt er die
Hindernisse, aber auch die Treiber fiir eine gute Arzt-Patienten-

len Medien ersetzen das personliche
Gesprach. Dariiber hinaus wire es
empfehlenswert, sich auf den Termin
vorzubereiten und ausreichend

Zeit fiir die Untersuchungen mitzu-
bringen.

Tragen Sie die Therapieentschei-
dung aktiv mit. Dazu gehort natiir-
lich, dass die Patienten immer in die
Therapieentscheidung eingebunden
werden. Bei der Wahl aus den ver-
schiedenen Therapieoptionen spielen
die Vorlieben des Patienten und seine
tagliche Aktivitat eine wichtige Rolle.
Teilweise ist es so, dass Patienten
mit ganz bestimmten Vorstellungen
zu uns kommen, insbesondere dann,
wenn sie aus dem familidren Umfeld
bereits bestimmte Therapien kennen.

Bleiben Sie informiert: Meine
Patienten sind in der Regel von sich
aus sehr an neuen Therapieformen
interessiert. Viele kommen zu uns
oder schicken uns eine E-Mail, wenn
sie von neuen Behandlungsformen
gehort haben - teilweise werden
diese Therapien, beispielsweise die
Gentherapie, noch in Studien er-
forscht. Auch in Zukunft wird sich
viel in der Behandlung von Hamo-
philie Atun. =
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NEWS

BESSERE VERSORGUNG BEI

SELTENEN ERKRANKUNGEN
Gesundheitspolitik - In Deutschland leben
rund vier Millionen Menschen mit seltenen
Erkrankungen. Diese kdnnen verschiedene Her-
ausforderungen mit sich bringen: verspatete
Diagnosestellung, nur wenige Arzte, die entspre-
chend spezialisiert sind, keine Fachzentren in
der N&he des Wohnorts. Der Deutsche Ethikrat
fordert nun, die Versorgung der Patienten zu
verbessern. Arzte und weitere Angestellte im
Gesundheitswesen sollten gezielt fiir die Erken-
nung und Behandlung seltener Erkrankungen
geschult werden. Dariiber hinaus sollen bundes-
weite Zentren als Patientenanlaufstelle sowie
eine verstirkte Forderung der Forschung und
unabhingig gefiihrte Patientenregister die
Versorgung verbessern. Auch eine starkere Ver-
netzung von Fachpersonal und Patienten sowie
der Erfahrungs- und Wissensaustausch kénnen
dazu beitragen.

Millionen

Forschung - Seit einigen Jahrzehnten beobachten Mediziner
in der westlichen Welt eine Abnahme der Spermienqualitat.
Verschiedene Studien machen darauf aufmerksam, dass die
Wahl der Unterwéasche daran wohl nicht ganz unbeteiligt ist.
Durch enganliegende Slips befinden sich die Hoden ndher am
Korper und haben daher meist eine héhere Temperatur. Luftige
Boxershorts dagegen ermdglichen die optimale Temperatur
fiir die Hoden, die einige Grad unter der Kérpertemperatur liegt.
Mainner, die iiberwiegend Boxershorts tragen, weisen eine
héhere Anzahl sowie beweglichere Spermien auf.

RAT VON DR. GOOGLE? VORSICHT!
Digitales - Ein Kribbeln hier, ein komisches
Kratzen da und sah das eigentlich schon immer
so aus? Die Mehrheit der Deutschen infor-
miert sich erstmal online, bevor Rat vom Arzt
eingeholt wird. Nach dem Motto »Selbst ist

der Mannc« setzen viele die Tipps aus dem Inter-
net in die Praxis um. Woher die Informationen
stammen, ist oft nicht nachvollziehbar. So
manch einer hat sich daher schon grof3e Sorgen
wegen harmloser Kleinigkeiten gemacht. Es

ist wichtig, dass Patienten gut informiert sind,
jedoch sollten besonders Informationen aus
dem Internet extra kritisch gepriift werden. Den
geschulten Blick eines Arztes kann bis jetzt
kein Forum ersetzen.
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WISSENSCHAFTLER FORDERN:

BEHORDENKOMMUNIKATION VEREINFACHEN

Soziologie - Viele Menschen tun sich schwer mit biirokratischen For-
mulierungen. Eine Studie der TU Dortmund hat jetzt bestétigt, dass
Formulare von Behérden zu kompliziert sind. Sie fordern eine Ver-
einfachung der Kommunikation mit Behorden, die es allen Menschen
ermoglichen soll, ihr Anliegen selbststandig zu klaren. Formulare

in verstindlicher Sprache sowie in verschiedenen Ubersetzungen

waéren ein guter Anfang, so die Wissenschaftler.

ZOCKEN BIS DER ARZT KOMMT

Gesundheit - Computerspiele sind langst mehr als nur eine
Freizeitbeschéftigung. Sie sind komplex, anspruchsvoll und
ziehen viele in ihren Bann. Der Reiz ist so grof3, dass sich
daraus eine Sucht entwickeln kann. Nun ist diese offiziell
anerkannt: Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat
Computerspielsucht, auch Gaming Disorder genannt, als
Erkrankung eingestuft. Dadurch verbessern sich auch

die Beratungs- und Behandlungsangebote, die bisher nur
sparlich fiir Betroffene vorhanden waren. Hilfe bietet zum
Beispiel auch der Online-Ambulanz-Service fiir Internet-
slichtige: (4 www.onlinesucht-ambulanz.de.
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EXPLORE

Schluss mit dem Faulenzen. Wenn die Tage schoner
werden, willst Du nur noch eines: Ab an die frische Luft!
Wir stellen Dir drei spannende Aktivitéten im Freien vor.
Da hat Langeweile keine Chance!

HOCH HINAUS IM BAUMWIPFELPFAD

9& Waldspaziergang mal anders: Entdecke die Natur hoch
uber den Wipfeln der Biume. Wahrend diese sonst haufig
den Blick versperren und Du manchmal den Himmel
kaum erblicken kannst, er6ffnet Dir ein Baumwipfelpfad
eine ganz neue Perspektive. In luftiger Héhe wird der
Gang durch den Wald zu einem ganz besonderen Erlebnis.

Baumwipfelpfade gibt es in allen Regionen Deutsch-
lands: vom Bayerischen Wald, {iber die Eifel bis zu den
Beelitz-Heilstétten bei Potsdam. Eingebettet in eindrucks-
volle Walder und Landschaften gewahren sie spektakulare
Aussichten auf die umliegende Flora und Fauna. Die meis-
ten Rundwege befinden sich in einer Héhe zwischen 15 und
30 Metern. Viele haben aufBerdem einen Aussichtsturm,

der noch héher gelegen ist. Je nach Region kannst Du Dich

auf atemberaubende Bergpanoramen oder Ansichten
9 Toller Ausblick: . .
Baumwipfelpfade fih- von Fliissen gefasst machen, Vogelstimmen lauschen und

ren Schritt fisr Schritt in Tiere beobachten. Manche Anlagen lassen Dich sogar einen
luftige Hhen hinauf. . N .
Blick auf sonst unzugéngliche Teile des Waldes erhaschen.

Einige Baumwipfelpfade bieten auB3erdem spezielle

Naturerlebnispfade an. Oder wie wire es mit einer
0 Ubernachtung im Baumhaus?
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PP Ein Aussichtsturm
ragt héher als so mancher
Baumwipfel.

Auch das ist moglich. Und das Beste: Da viele Baum-
wipfelpfade barrierefrei zuganglich sind, kénnen
auch Kinderwagen und Co. mit — ideal fiir den Ausflug
mit der ganzen Familie.

Lust auf ein neues Naturerlebnis? Hier eine Aus-
wahl der Top-Baumwipfelpfade:

Baumwipfelpfad Bad Wildbad

(2 www.baumwipfelpfad-schwarzwald.de

Waldwipfelweg St. Englmar
4 www.waldwipfelweg.de

Naturerlebnispark »Panarborac
(4 www.panarbora.de

Baumkronenpfad Hoherodskopf
(4 www.baumkronenpfad.de

Baumkronenpfad Beelitz-Heilstatten

(4 www.baumundzeit.de

EMM Einladung zu
einem Spaziergang im
Griin der Baumkronen




EXPLORE

I Gut versteckt:

Die Suche nach dem
Cache macht Spaf3.

GEOCACHING:

FINDE DEN SCHATZ!

Ob durch unwegsamen Wald oder in
der Stadt, im Urlaub oder zu Hause -
beim Geocashing kannst Du Deinen
Spiirsinn ebenso einsetzen wie die
Freude am Erkunden und Drauf3en-
sein. Dabei handelt es sich um eine
Art Schnitzeljagd oder Schatzsuche
per GPS-Gerit. Allein das Prinzip
sorgt fiir Spannung.

Geocashing funktioniert ganz
einfach: Du gehst auf Schatzsuche -
allein, mit Deinen Kumpels oder
mit Deinen Kindern. Was Ihr sucht?
Den Cache, was so viel bedeutet wie
»Versteck« oder »geheimes Lager«. Er
besteht aus einem Logbuch inklusive
Stift und liegt in einem Behélter
wie etwa einer Kaffeedose oder einem
wasserdichten Beutel. Nachdem Du
den Cache gefunden hast, kannst
Du Dich in das Buch eintragen und
Deine Grii3e hinterlassen. Manchmal
befinden sich weitere Gegenstdnde
im Behalter zum Beispiel ein Amulett,
eine kleine Figur, ein Stofftier oder
eine Miinze, die Du im Austausch ge-

gen einen anderen mitnehmen kannst.

Du darfst gespannt sein, denn kein
Cache gleicht einem anderen.

X
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I Wohin fishrt die
Schatzsuche? Statt
Kompass gibt das GPS-

System die Route vor.

Wo mag der Schatz versteckt sein?
Unter einem Stein oder einer losen
Platte, in einer Hohle oder im Geést
eines kleinen Baumes? Die Koordina-
ten findest Du auf zahlreichen Geo-
caching-Webseiten, denn Geocashing
ist weltweit eine beliebte Freizeitbe-
schiftigung. Inzwischen gibt es be-
reits eine groBe Geocashing-Commu-
nity. Du kannst Dich einfach online
registrieren und mitmachen. Alles,
was Du brauchst ist ein Navi oder ein
GPS-fahiges Handy sowie Papier und
Stift zum Notizenmachen.
Lust auf die Outdoor-Schatzsu-
che? Auf (4 www.geocaching.de

findest Du mehr Informationen.

i ¢
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[ Raus aus dem
Alltag und rein ins
Boot: Beim Kanufahren
bist Du den Elementen
ganz nah.

FLUSSE EROBERN IM KANU

Abenteuer lassen sich auch auf dem Wasser erleben.
Beim Kanufahren durch wilde Gewasser und
Schluchten oder urige Kiistenabschnitte kannst Du
Deinem Entdeckergeist freien Lauf lassen und
Deine Muskelkraft unter Beweis stellen. Wer es nicht
ganz so actionreich mag, kann auch einen ruhigen
Fluss entlang paddeln oder einen stillen See durch-
fahren. Immerhin gibt es in Deutschland iiber
20.000 Kilometer befahrbare Gewésser -
da ist fiir jeden etwas dabei.

Beim lautlosen Dahingleiten auf dem
Wasser kannst Du die frische Luft genieBen
und Tiere beobachten. Was raschelt im Ge-
biisch? Ein Biber oder eine gigantische Wasser-
ratte? Welcher Vogel zieht hoch oben am
Himmel seine Kreise? Wahrend einer Kanu-
tour bist Du der Natur ganz nah und kannst
beim Betrachten malerischer Landschaften
den Alltag vergessen. Zudem gibt es auch
Routen, auf denen kulturelle Sehenswiirdig-
keiten am Wegesrand darauf warten, ent-
deckt zu werden.

Je nach Zeitbudget kannst Du eine
Tagestour unternehmen oder auf mehr-
tdgige Kanuwanderung gehen - allein,
zu zweit oder in einer Gruppe. Es werden auch
gefiihrte Kanutouren angeboten.

Mehr Informationen zum Paddeln
findest Du auf (4 www.kanu.de und

(4 www.entdecke-wassersport.de. =




SOZIALES

BEHORDENDEUTSCH:

SO KLAPPT DI
KOMMUNIKATION

Abstrakt, unpersonlich und mehrdeutig - Schreiben
und Formulare von Behorden zu verstehen, ist haufig
kein Zuckerschlecken. Doch es gibt Méglichkeiten,
wie Du die Kommunikation positiv beeinflussen kannst.
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A Kein Durchblick
mehre Amtssprache
zu verstehen, kann
schwer sein.

f

amophilie A kann es erforderlich

machen, dass Du mit 6ffentlichen

Institutionen wie Krankenkassen

und Reha-Stellen in Kontakt stehst.
Zum Beispiel, wenn hiufige Spontanblutungen
zu Gelenkschéaden fiihren. Vielleicht ist es
angebracht, eine medizinische Rehabilitation
zu beantragen? Oder Du mochtest Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben (berufliche Reha)
in Anspruch nehmen, um Deinen Beruf weiter-
hin ausiiben zu kénnen? Bei eingeschrankter
Gehfahigkeit besteht zum Beispiel die Moglich-
keit, eine Kraftfahrzeughilfe zu beantragen.

Vielleicht schréankt Dich die Hiamophilie so-

gar soweit ein, dass Du Deinen Beruf nicht mehr
ausiiben kannst. Dann kénnte eine Erwerbsmin-
derungsrente fiir Dich infrage kommen. Auch
die Beantragung eines Schwerbehindertenaus-
weises kann fiir Menschen mit Himophilie
moglich sein - und das schon im Kindesalter. Dies
Ubernehmen dann in der Regel die Eltern. Doch
egal um welche Leistung es geht: Bei der Antrag-
stellung gilt es, Formulare korrekt auszufiillen,
Fristen einzuhalten und die relevanten Nachweise

einzureichen. »

Tipps fiir den
Behordenbesuch

Gezielte

Ansprache

Finde heraus, welche Behorde oder
Institution fiir Dein Anliegen zustan-
dig ist — sowohl thematisch als auch
ortlich. Nur wenn Du Deinen Antrag
an den richtigen Ansprechpartner
sendest, kann er ohne Verzégerung
bearbeitet werden.

Einholen von

Eckdaten

Gibt es bestimmte Fristen? Welche
Form muss Dein Antrag haben?
Geniigt ein einfacher Brief oder eine
miindliche Mitteilung bei der Behér-
de - oder ist ein Formular auszufiil-
len? All dies solltest Du vorab klaren.

Besser vorbereitet
mit dem richtigen

Formular

Ein Formular erst vor Ort auszufiil-
len, ist meist keine gute Idee. Besser
Du besorgst Dir vor Deinem Termin
die erforderlichen Vordrucke. Haufig
kannst Du diese und Merkblatter
zum Ausfiillen online herunterladen.
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SOZIALES

IN KONTAKT TRETEN

MIT VERWALTUNGSSTELLEN

Diese Situation ist auch unserem Blogger Fuat
bekannt — und zwar von beiden Seiten. Denn

er arbeitet als Verwaltungsfachangestellter im
offentlichen Dienst und hat Himophilie A.

Fuat kennt die wichtigen Stellschrauben, damit
die Kommunikation mit der Behdrde reibungs-
los ablauft. Eine groBe Hiirde sieht er in der For-
mulierung der Gesetzestexte. Diese sind haufig
schwer zu verstehen und sorgen fiir Verwirrung.
Deshalb ist es Aufgabe der Sachbearbeiter, diese
moglichst gut zu umschreiben. Das gelingt leider
nicht immer, dessen ist sich auch Fuat bewusst.
Sein Tipp: Sich vorher iiber die Gesetzesgrund-
lage informieren. Wenn Du etwa schon mit einer
Behorde in Kontakt stehst, findest Du auf jedem
Schreiben die Angabe der relevanten Paragra-
phen. Danach kannst Du im Internet suchen und
sie Dir durchlesen.

Uberhaupt empfiehlt Fuat, sich im Sozialge-
setzbuch zu informieren. Darin kannst Du auch
nach moéglichen Leistungen recherchieren, Dir
diese notieren und dann in einem Gesprach mit
einem Sachbearbeiter klaren, ob Du Anspruch
darauf hast. Sei Dir allerdings immer bewusst,
dass es sich um eine offizielle Gespréachssituation
handelt, und wahle Deine Worte mit Bedacht.
Bei Deinem Gegeniiber handelt es sich nicht um
einen Freund, sondern um einen Stellvertreter
einer Behorde.

Kommunikationsprobleme kénnen auch
durch das unkooperative Verhalten mancher
Sachbearbeiter entstehen. Fuats Rat lautet: nach
dem Vorgesetzten fragen. Haufig beeinflusst
allein dies schon das Engagement des Gesprachs-
partners und fiithrt zu besseren Ergebnissen.
AuBerdem legt Fuat Dir ans Herz, jederzeit hoflich

und angemessen zu kommunizieren. =
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Einreichen der

Nachweise

Fiir einige Antrédge sind Belege oder
Nachweise wichtig. Gib aber - wenn
nicht anders verlangt — nicht die
Originaldokumente mit ab. Mach
Kopien und lass sie, falls erforderlich,
beglaubigen.

Personlichen

Einsatz
zeigen

Frage bei der Behdrde nach dem
zustdndigen Sachbearbeiter

und vereinbare direkt mit ihm
einen Termin, um Deinen Antrag
personlich einzureichen.

Korrekt

bleiben

Bevor Du Deinen Antrag abgibst, soll-
test Du ihn sorgféltig priifen: Stim-
men Deine Angaben? Hast Du auch
nichts vergessen? Fertige auBerdem
eine Kopie fiir Deine Unterlagen an.

Vorausschauend

handeln

Amter, Behérden und Co. zeichnen
sich nicht unbedingt durch Schnel-
ligkeit aus. Deshalb solltest Du
Deinen Antrag so frith wie méglich
einreichen.

AUF DER SUCHE
NACH DEM RICHTIGEN
ANSPRECHPARTNER?

Hier findest Du eine
Auswahl der zustiandigen
Behorden:

BERUFLICHE UND
MEDIZINISCHE REHA
Rehabilitationstréger,
Versorgungsamter,
Integrationsdmter

SCHWERBEHINDERUNG
Sozialamter/Versorgungs-
amter, ortliche Behérden,
Fiirsorgestellen

BURGERTELEFON

des Bundesministeriums
fiir Arbeit und Soziales,
Thema Behinderung:
030 221911-006

INFORMATIONEN
ERHALTST DU AUCH BEI DER
Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V. und der
Deutschen Hamophilie-

gesellschaft e. V.

Schneller

Austausch

Riickfragen kommen schneller auf
als gedacht. Wenn Du eine Frage
hast, solltest Du immer das Akten-
zeichen Deines Antrags zur Hand
haben. So kann die Behérde Dir ziigig
Auskunft geben.

Kritisch

prifen

Du hast den Bescheid {iber Deinen
Antrag erhalten? Lies ihn genau
durch und stelle sicher, dass sich
keine Fehler eingeschlichen haben.
Falls dies der Fall sein sollte oder Du
mit dem Bescheid nicht einverstan-
den bist: Du hast die Méglichkeit,
Widerspruch einzulegen — allerdings
solltest Du Dich an die angegebenen
Fristen halten.
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SPECIAL
—— P Deutschlandweit

konntest Du die Active A
Plakate beim Shoppen
entdecken.

WIR WAREN DABEI

Roche und Chugai waren mit dabei, um sich gemeinsam
mit Euch stark fiir Menschen mit Hiamophilie A zu machen
und Aufmerksamkeit fiir diese seltene Erkrankung zu
schaffen. Im Mittelpunkt der #ActiveA Spendenaktion
standen die Active A Plakate und Active A Mobile, die Ihr
in vielen GroBstddten entdeckt habt. Beim Shoppen von
Miinchen iiber Frankfurt bis Berlin konntet ihr unsere
Plakate in vielen Einkaufszentren finden und die Mobile

FUR

fuhren mit unseren spannenden Motiven durch die Innen-
stadte. Habt Ihr sie auch entdeckt?

n

|

|

m w Zum Well‘-Hamophilie - In den letzten Jahren hat sich viel getan in der Be-

m H R handlung der Himophilie. Menschen mit Himophilie A
H Ta 9/ am l 7’ AP"' 201 9] konnen heute zwischen vielen Méglichkeiten wéahlen -

O sta ri-ei-e d i e S Pe n d ena k'-io n Gar nicht so einfach! Umso wichtiger ist es gut informiert
z o o zu sein und regelmaBig mit seinem Arzt tiber die Optionen

E #AC“VQA - frel na Ch dem MOHO zu sprechen. Das Ziel sollte sein, seine Therapie an das
D »Du posi‘esf, wir spenden«. Mit der Leben anzupassen und nicht das Leben an seine Therapie.

° o o0

-4 E Sp.e.ndenakhon zum Welt-Hamo- . FOTO MACHEN UND POSTEN

m phllle -TCIg WO"'l'en ROChe Und Chugal Viele Menschen haben mitgemacht und uns ihre Fotos zu-
E d as The ma » H a mo p hi I ie« i n d er geschickt — egal ob bei Instagram, Facebook oder im Active A

oo . R WhatsApp-Newsfeed - fiir jedes Bild gab‘s eine Spende
m Offe nthChkelt bekannter mGChen von 5 €. Wir haben aufgerundet und spenden insgesamt
E O Und die Patie ntenorga nisal-ion 1.000 € an die Patientenorganisationen in der Himophilie! & AcTive (1)

in der Hamophilie unterstitzen.

Vielen Dank an alle, die so toll mitgemacht und uns
deutschlandweit unterstiitzt haben! Wir freuen uns

[ »Schnell fotografie- auf den Welt-Hamophilie-Tag 2020 mit Euch. =
ren« — die Active A Mobile

waren Unterweg&

WELT-HAMOPHILIE-TAG - WAS STECKT DAHINTER?
Der Welt-Hamophilie-Tag ist jedes Jahr ein wichtiger Ter-
min fiir die Himophilie-Community weltweit. Ziel ist es,
Betroffenen Mut zu machen und sie starker zu unterstiit-
zen. Dieser Tag soll auf die seltene Erkrankung Hamophilie
aufmerksam machen, informieren und die Fortschritte

in der Behandlung feiern. Den Welt-Hamophilie-Tag gibt
es librigens schon seit 30 Jahren: Eingefiihrt hat ihn die
internationale Organisation »World Federation of Hemo-
philia« im Jahr 1989. Mit weltweiten Aktionen sorgt der
Welt-Hamophilie-Tag seitdem fiir mehr Aufmerksamkeit
und Bewusstsein in der Offentlichkeit und spricht Pro-
bleme an, mit denen sich die Betroffenen konfrontiert
sehen. Auch die Belange von medizinischem Personal,
das sich um die Versorgung und Behandlung von Betrof-

] AT
. . . . . ) — pLAK

fenen kiimmert, sind ein wichtiges Thema. - — T E:TE::":AUNE#-
) gs U H
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GOOD TO KNOW

BEHANDLUNGS-
OPTIONEN BEIl

HAMOPHILIE A

Zur Behandlung der Hamophilie A stehen verschiedene
Optionen zur Verfigung. Diese unterscheiden sich nicht nur
in der Wirkweise, sondern auch in der Art und Haufigkeit
der Anwendung. Kennst Du alle Deine Therapieméglichkei-

ten und ihre Unterschiede?

BLUTUNGEN VORBEUGEN

Um sich im Alltag vor Blutungen zu
schiitzen, stehen verschiedene Medi-
kamente zur Verfiigung: Faktor-VIII-
Praparate, Bypass-Medikamente
und die Antikérpertherapie. Zur Vor-
beugung von Blutungen und um die
Hé&ufigkeit von Blutungsereignissen
zu senken, miissen diese Therapie-
formen regelméBig zur Anwendung
kommen. Die verschiedenen Prapa-
rate beeinflussen die Blutgerinnung
an unterschiedlichen Stellen und
miissen unterschiedlich hdufig ange-
wendet werden.

BEDARFSBEHANDLUNG
Faktor-VIII-Praparate sowie Bypass-
Medikamente fiir Patienten mit
Hemmkorpern sind auch fiir die
Behandlung von akuten Blutungen
geeignet. Welche Medikamentendosis
Du im Fall einer Blutung benétigst,
richtet sich nach Deinem aktuellen
Korpergewicht, dem Schweregrad der
Hamophilie A und der Art der Blutung.
Eine Kiithlung und Ruhigstellung

der betroffenen Korperregion kann
ebenfalls helfen, die Beschwerden

zu lindern. In jedem Fall solltest Du
bei einer Blutung Kontakt mit Deinem
Arzt aufnehmen.

KENNST DU ALLE OPTIONEN?
Fiir die Behandlung der Hamophilie A
gibt es verschiedene Méglichkeiten
und es wird stetig an neuen Therapie-
optionen geforscht. Die Therapie

unterscheidet sich nicht nur in
Prédparate zur Vorbeugung und in
Praparate zur Behandlung von
akuten Blutungen, sondern auch in
der Art der Anwendung. Neuere Pra-
parate bleiben langer im Kérper und
miissen daher seltener angewendet
werden. Durch die Entwicklungen

der letzten Jahre stehen immer mehr

Behandlungsoptionen zur Auswahl.

25-30%
der Patienten
mit schwerer
Hdamophilie A
entwickeln
Hemmkeorper
gegen Faktor
VIII.

Blutungen
innerhalb von
6 Monaten in
einem Gelenk
spricht man
von einem

Zielgelenk.

70-80%
der Blutungen
bei Hamophilie
erfolgen in

den Gelenken.

So kann man fiir jede Situation und
Lebenslage die optimale Therapie
fiir sich erhalten. Damit Du leichter
den Uberblick behalten kannst,
haben Patientenorganisationen alle
wichtigen Informationen zu-

sammengestellt.

INFORMIEREN
LOHNT SICH
Ubersichten iiber die

aktuellen Therapieoptionen

findest Du auch im Internet

unter:

www.igh.info
www.dhg.de

FINDE DIE THERAPIE, DIE ZU
DEINEM LEBEN PASST

Wichtig ist, dass die eigenen Wiinsche
und Bediirfnisse auch im Alltag mit
H&amophilie A nicht zu kurz kommen.
Die Therapie sollte Dir erméglichen,
Deinen Alltag nach Deinen Vorstel-
lungen zu gestalten. Im Laufe des
Lebens dndern sich die Prioritdten.
Kinder wollen méglichst ungehindert
spielen und toben. Als Erwachsener
mochtest Du vielleicht mehr Reisen
unternehmen als frither oder Du
hast eine Familie gegriindet. Solche
Verdnderungen kénnen auch Deine
Bediirfnisse und Erwartungen an die
Behandlung beeinflussen.

Wie viel Platz nimmt die Therapie in
Deinem Alltag ein? Wann hast Du
zum letzten Mal zusammen mit Dei-
nem Arzt die Behandlung auf Deine
Bediirfnisse abgestimmt? Passe die
Therapie Deinem Leben an, damit
Du auf nichts verzichten musst. =

—33



ANY QUESTIONS?

FRISCH VERLIEBT

Diese Augen, dieses Lacheln und
dazu noch diese Schlagfertigkeit ...
fiir Dich steht fest: Du hast Deine
Traumfrau kennengelernt. Doch es
gibt noch eine stéandige Begleite-
rin, denn auch Deine Hamophilie A
gehort zu Dir und Deinem Leben.
Deshalb stellst Du Dir nach einigen
ersten Treffen die Frage: Wie erzihlst
Du Deiner neuen Liebe am besten
von Deiner Erkrankung? Das muss
Dir keine schlaflosen Néchte berei-
ten. Doch es hilft, wenn Du ein paar

Uberlegungen beriicksichtigst.
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OFFENHEIT SIGNALISIERT:

ICH VERTRAUE DIR

Besonders zu Beginn einer neuen
Partnerschaft méchte man sich von
seiner Schokoladenseite zeigen.
Dazu gehort auch, méglichst locker,
unkompliziert und begehrenswert
zu erscheinen, um den anderen nicht
zu verschrecken. Doch lass Dir von
solchen Gedanken nicht den Mut
nehmen. Besser ist es, Deiner neuen
Freundin moglichst bald von Deiner
Hamophilie A zu erzdhlen. Denn
Deine Erkrankung ist nichts, was Du
verschweigen musst. Vielmehr
beweist ein offener Umgang damit,
dass Du Deiner Partnerin vertraust.
Weihst Du sie zu spét ein, kénnte
sie dariiber enttauscht sein.

VOM RICHTIGEN ZEITPUNKT
Ein paar Tipps kénnen Dir bei

dem Gespréch helfen. Zum Beispiel
solltest Du dafiir einen ruhigen
Zeitpunkt abpassen, an dem ihr un-
gestort miteinander reden kénnt.
Dabei gilt es, sich ausreichend Zeit
zu nehmen. Mégliche Stérquellen
wie Handy, TV und Ahnliches sollten
lieber ausgeschaltet sein. Falls die
Situation ungiinstig ist, ist es besser
das Gespréach zu vertagen. Neben
den richtigen Rahmenbedingungen
solltest Du Dir vorher Gedanken

zu machen: zum Beispiel wie Du mit
Fragen und Vorurteilen umgehen
mochtest oder wie Du Deine Hamo-
philie A so einfach wie méglich er-
klaren kannst. Lass Deine Freundin
ausreden und hore ihr aufmerksam
zu. Nur so kannst Du auf das einge-
hen, was sie bewegt.

Du siehst: Ein offener Umgang
mit Deiner Himophilie A kann Miss-
verstdndnissen vorbeugen und Eure
Beziehung starken. =
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