








EXPLORE

I Gut versteckt:

Die Suche nach dem

Cache macht Spaf3.
QAAAANANAS
NCACACACACASAS
GEOCACHING:
FINDE DEN SCHATZ!
Ob durch unwegsamen Wald oder in I Wohin fishrt die
. Schatzsuche? Statt

der Stadt, im Urlaub oder zu Hause — Kompass gibt das GPS- 3 Rous aus dem
beim Geocashing kannst Du Deinen System die Route vor. Alltag und rein ins

. . .. Boot: Beim Kanufahren
Spiirsinn ebenso einsetzen wie die bist Du den Elementen
Freude am Erkunden und Drauf3en- ganz nah.

sein. Dabei handelt es sich um eine
Art Schnitzeljagd oder Schatzsuche

per GPS-Gerit. Allein das Prinzip o
FLUSSE EROBERN IM KANU

sorgt fiir Spannung. .
Abenteuer lassen sich auch auf dem Wasser erleben.

Geocashing funktioniert ganz

. Beim Kanufahren durch wilde Gewasser und
einfach: Du gehst auf Schatzsuche -

. . . Schluchten oder urige Kiistenabschnitte kannst Du
allein, mit Deinen Kumpels oder

it Dei Kind Was Ih ht? Deinem Entdeckergeist freien Lauf lassen und
mit Deinen Kindern. Was Ihr sucht?

. . Deine Muskelkraft unter Beweis stellen. Wer es nicht
Den Cache, was so viel bedeutet wie

. ganz so actionreich mag, kann auch einen ruhigen
»Versteck« oder »geheimes Lager«. Er

. . . Fluss entlang paddeln oder einen stillen See durch-
besteht aus einem Logbuch inklusive

. C e - fahren. Immerhin gibt es in Deutschland tiber
Stift und liegt in einem Behélter

20.000 Kilometer befahrbare Gewéasser —
wie etwa einer Kaffeedose oder einem Wo mag der Schatz versteckt sein?

da ist fiir jeden etwas dabei.

wasserdichten Beutel. Nachdem Du Unter einem Stein oder einer losen . . .
L - . . Beim lautlosen Dahingleiten auf dem
den Cache gefunden hast, kannst Platte, in einer Hohle oder im Geést o .
L . . . . . Wasser kannst Du die frische Luft genieBen
Du Dich in das Buch eintragen und eines kleinen Baumes? Die Koordina-

. .. . . und Tiere beobachten. Was raschelt im Ge-
Deine GriuBe hinterlassen. Manchmal ten findest Du auf zahlreichen Geo-

biisch? Ein Biber oder eine gigantische Wasser-

befinden sich weitere Gegenstdnde caching-Webseiten, denn Geocashing ratte? Welcher Vogel zieht hoch oben am
im Behélter zum Beispiel ein Amulett, ist weltweit eine beliebte Freizeitbe- . . . . .
eine kleine Figur, ein Stofftier oder schiftigung. Inzwischen gibt es be- S\ Hlmm'el seine Kreise? Wahrend einer Kanu-
eine Miinze, die Du im Austausch ge- reits eine groBe Geocashing-Commu- \ :)c:ilrrnb]itt]I?ali:E:rll\lrarl::lzfizt;:::;r?ddslc{;zgtsetn
gen einen anderen mitnehmen kannst.  nity. Du kannst Dich einfach online \ den Alltag vergessen. Zudem gibt es auch
Du darfst gespannt sein, denn kein registrieren und mitmachen. Alles, ' Routen, auf denen kulturelle Sehenswiirdig-
Cache gleicht einem anderen. was Du brauchst ist ein Navi oder ein keiten am Wegesrand darauf warten, ent-
GPS-fahiges Handy sowie Papier und ’ deckt zu werden.
Stift zum Notl%enmachen. , Je nach Zeitbudget kannst Du eine
Lust auf die Outdoor-Schatzsu-

. / Tagestour unternehmen oder auf mehr-
che? Auf (4 www.geocaching.de o )
tdgige Kanuwanderung gehen - allein,

x findest Du mehr Informationen. ” \ , 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. =
[
[ 4
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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.

34 — ACTIVE A

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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