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KINDERBUCH ZU
HAMOPHILIE A

kann fiir Grof3 und Klein
eine Herausforderung sein.

NUR KEINE
ANGST, MAMA!

Wenn die Sorgen ums Kind
iberhandnehmen: Tipps, um im
Gleichgewicht zu bleiben.

NICHT ZU
HALTEN

Die passenden Freizeitaktivititen
fiir Kinder mit Hamophilie und
groBem Bewegungsdrang.






EDITORIAL

— Zwei Dinge sollten
Kinder von ihren Eltern
bekommen: Wurzeln
und Fligel.

JOHANN WOLFGANG
VON GOETHE

LIEBE ELTERN,
LIEBE KINDER!

Familie ist eine wichtige Stiitze im Leben
von Menschen mit Hamophilie A. Deswegen widmet
sich diese Ausgabe des Active A Magazins ganz
diesem Thema. Doch wie lauft so ein Familienleben
mit Himophilie A ab? Einen Einblick bietet der
Artikel auf » S. 06.

Kinder sind kleine Wirbelwinde, die kaum
zu bandigen sind. Worauf Du bei Freizeitaktivitaten
und Schulsport achten solltest und was bei
Nasenbluten zu tun ist, erfahrst Du auf den » S.18
und » 22. Keine Angst, Mama - oft machen sich
Eltern hamophiler Kinder mehr Gedanken als die
Kinder selbst. Das zeigt unser Artikel, in dem
eine Mutter und ihr hdmophiler Sohn zu Wort
kommen » S.12. Zusatzlich geben wir Tipps, wie
| _“‘" - Du besser mit der Angst umgehen kannst » S.14.
Wenn Dein Kind erwachsen wird, geht es an die
Berufswahl. Wir nennen einige Aspekte, die dabei

S.24 zu berticksichtigen sind » S.28.
Fiir die kleinen Familienmitglieder erklaren
wir das Thema ,Hamophilie“ noch einmal in ein-

A‘}iﬁ}ﬁ" 5{7] fachen Worten » S.24 und am Schluss darf noch ein
m"gp bisschen geratselt werden » S.32.
0 !" ' VIEL SPASS BEIM LESENI
EXTRA DEIN ACTIVE ATEAM
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Eine Herausforderung fir Grof3 und Klein:

Familienalltag
mit Hamophilie
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Wer sich den Traum von einer
Familie erfillt hat, weif3: Der All-
tag mit Kindern kann eine Heraus-
forderung sein — noch dazy,
wenn eines davon Hamophilie A
hat. Neben den kleinen und
grof3en Problemen gilt es, auch
mit der Krankheit und den damit
verbundenen Besonderheiten
zurechtzukommen.

ie Himophilie beeinflusst auch

den Familienalltag von Anwar und

seiner Frau Dilber. Ihr vierjahriger

Sohn Shersan leidet an schwerer
Hamophilie A, was die beiden ganz schén auf
Trab hélt. Dariiber bloggt Anwar regelmaBig auf
der Website von Active A. Um die vielen Termine
beim Arzt, Ergo- oder Physiotherapeuten zu
bewdltigen, haben Anwar und seine Frau be-
schlossen, in Wechselschicht zu arbeiten: ,Wenn
ich zur Frithschicht das Haus verlasse, schlafen
noch alle. Auf meinem Riickweg hole ich den
Kleinen ab. Dann kann meine Frau beruhigt
arbeiten gehen. Zuriick kommt sie erst um zehn —
aber es geht schon.”

Je nach Alter und Entwicklungsphase
finden sich Eltern immer wieder neu in Situa-
tionen, die fiir die ganze Familie zur Belas-
tungsprobe werden kénnen. Von klein auf
bediirfen Kinder mit Himophilie A besonderer
Vorsicht. Schnell kann sich ein Kind
beim Krabbeln verletzen. Diese
Erfahrung musste auch unsere
Bloggerin Tanja machen: ,Eines
Tages zog sich unser Sohn iiber »
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einige Fliesenfugen. Beim Wickeln bemerkte
ich, dass der Hiiftknochen etwas dick war. Beim
nachsten Nachsehen war die Stelle schon etwas
blau und noch dicker. Nach kurzer Riicksprache
mit dem Kinderarzt fuhren wir in die Klinik."
Das Kind im Laufstall einzuschlieB3en, ist keine
Losung. Hamophile Kleinkinder sollten — genau
wie alle anderen Kinder auch - vor Verletzungen
geschiitzt werden, da sie sich noch nicht sicher
bewegen. Zusétzlich trégt auch eine regelmaBige
medikamentdse Prophylaxe zum Schutz bei.
Doch das ist gar nicht so einfach. Um die Gelenk-
gesundheit Deines Kindes zu erhalten, lohnt

es sich regelmé&Big mit dem Arzt auch iiber inno-
vative Therapieoptionen zu sprechen.

SELBST SPRITZEN ODER AB ZUM ARZT?
Die regelmaBige Verabreichung der Medika-
mente {ibernimmt zunachst haufig der Kinder-
arzt. Das ist mit aufwéandigen Fahrten - teil-
weise mehrmals pro Woche - verbunden. Die
meisten Eltern miissen erst lernen, ihre Kinder
selbst zu spritzen. Eine Erleichterung kann
dabei die Anlage eines Katheters sein. Auch
Tanjas Sohn erhielt mit einem Jahr einen
Port-Katheter: Nach langem Uberlegen ent-

schied sich auch unser Blogger Anwar, bei
seinem Sohn einen Broviac-Katheter legen zu
lassen. Doch im Umgang damit ist héchste
Sauberkeit gefragt. ,Alles sollte so steril wie
moglich sein: Die Hande sollten vorher ge-
waschen werden. Thr kénnt aber auch sterile
Einweghandschuhe benutzen. Wenn Ihr krank
seid, tragt Ihr am besten einen Mundschutz.
Auch die Medikamente miisst Ihr steril auf-
ziehen und diirft die Spritze nicht einfach
irgendwo ablegen®, erklart Anwar.

WAS KOMMT INS
KINDERGARTENTASCHCHEN?

Sind die Kleinen alt genug fiir den Kindergar-
ten, sollten die Erzieherinnen und Erzieher
gut informiert werden: iiber die Erkrankung,
die Verabreichung der Medikamente und das
Verhalten im Notfall. Wann muss das Kind
extra gespritzt werden und wann sollten die

Eltern kontaktiert werden? Wichtig war Tanja

»~Ich musste mir erst einmal
einen Uberblick verschaffen,
was ich zu Hause alles bendtigte,
um den Faktor tiber den Port
zu geben. Aber das funktionierte
alles recht ztigig. Somit musste
ich am Anfang nur noch
alle vier Wochen in die Klinik
zur Kontrolle. Was ftir eine
Erleichterung.”

dabei: ,Nichts zu verharmlosen, aber alles
zu erwadhnen. AuBerdem wollte ich nicht, dass

unser Sohn eine Sonderrolle einnimmt. Er sollte

wie die anderen Kinder behandelt werden.”
Eine gute Aufkldrung der Verantwortlichen

hilft auch Missverstdndnissen vorzubeugen.
Wenn das Kind beispielsweise haufig ausge-

pragte blaue Flecken hat, ist klar: Die Ursache

ist die Hamophilie.
Auch Anwar und seine Frau haben genaue

Absprachen fiir den Ernstfall getroffen: ,Wir

haben die Erzieherinnen gebeten, bei jedem

Zwischenfall sowohl einen Krankenwagen

als auch uns Eltern dazu zu rufen.” Damit das

Ehepaar auch keinen Anruf verpasst, liegen »
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GOOD TO KNOW
So machst Du Dein Zuhause
kindersicher

e

Tische mit abgerundeten Ecken und

Mit Mama und Papa die Welt gepolsterte Stihle nutzen
entdecken — Shersan genief}t die

Zeit avf dem Spielplatz. O Scharfkantige Mébel und andere Kanten
abpolstern
O Stolperfallen aus dem Weg réumen

O Rutschfeste Teppiche auslegen

O Tiren und Treppen mit Sicherheitsgittern

versehen
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die Handys der beiden stets griffbereit. Generell
sollten Eltern abklaren, ob im Kindergarten
geniigend Personal vorhanden ist, um das
hamophile Kind besser im Blick zu behalten.
In manchen Féllen kann eine Integrationskraft
als zusdtzliche Unterstiitzung eine Losung
sein. Natiirlich ist auch die Lagerung der
Medikamente, sofern diese gekiihlt werden

miissen, zu klaren.

GUTIN DIE KLASSENGEMEINSCHAFT
INTEGRIEREN

In der Schule empfiehlt es sich ebenfalls, mog-
lichst offen mit der Himophilie umzugehen.
Lehrer und Mitschiiler sollten gut iiber die
Erkrankung Bescheid wissen: Wo darf das Kind
mitmachen, was ist im Fall einer Blutung zu
tun und wer wird im Ernstfall benachrichtigt?
Das tragt dazu bei, dass auch Kinder mit Hamo-
philie A zu einem akzeptierten Teil der Klassen-
gemeinschaft werden. Wenn Klassenfahrten
oder andere Unternehmungen anstehen, stellt
sich vielen Eltern die Frage, ob ihr Kind mitfah-
ren darf. Tanja hat dafiir folgende Lésung ge-
funden: ,Vorher informiere ich die Lehrer kurz
tber die Behandlung meines Sohnes: Wann
und wie muss er sich spritzen, wie miissen sie

mit dem Faktor umgehen und wo befindet sich

Faktor fiir eine zusitzliche Medikamentengabe.

Ich gebe auch mehr Telefonnummern mit als
andere Eltern, damit jemand von der Familie
erreicht werden kann.”

Allerdings gibt es heute auch Behandlungs-
moglichkeiten, bei denen das Medikament
seltener gespritzt werden muss. Deshalb stellen
auch einwo6chige Klassenfahrten oft kein
grofBes Problem mehr dar. Trotzdem sollten
vorsichtshalber Medikamente fiir eine akute
Blutung eingepackt werden.
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Kinder moéchten die Welt

erkunden, ob Ubernachtungen

bei Freunden, ein Ausflug
auf den Spielplatz oder Sport.

Auch Kinder mit Hamophilie A

koénnen aktiv am Leben
teilnehmen.

Voraussetzung dafiir ist neben einer gut ein-
gestellten Prophylaxe-Therapie auch die
richtige Planung. Tanja organisiert das so: ,Je
nach Veranstaltung schauen wir, ob wir den
Spritzentag auf diesen Tag verlegen, damit
mein Sohn gut geschiitzt ist. Er soll auch auf
jeden Fall sein Handy dabei haben

und sich zwischendurch kurz per

WhatsApp melden, ob alles ok ist.

Zu Ubernachtungen bei Freunden

nimmt er seinen Faktor mit. Inzwi-



Ein richtiges Energiebiindel: Shersan
liebt es, ausgelassen zu toben.

schen ist es fiir ihn so, wie wenn er seine Zahn-
biirste einpackt. AuBerdem rufe ich die Eltern
vorher kurz an und sage ihnen, dass sie sich

auch im Notfall nachts bei mir melden diirfen.”

HAMOPHILIE IM FOKUS DER
AUFMERKSAMKEIT

Hat ein Kind Hamophilie A, wird die Erkrankung
zum standigen Begleiter fiir alle Familienmit-
glieder. Haufig fokussiert sich die Aufmerksam-
keit der Eltern ganz auf das Kind mit Himo-
philie A. Sind noch Geschwister vorhanden, gilt
es, diese ebenfalls zu integrieren: Was hat es
mit der Erkrankung auf sich? Wie miissen wir
bei einer Blutung vorgehen? Nur so kénnen

sie verstehen, was vor sich geht. Jedem Kind
geniigend Aufmerksamkeit zu schenken, erfor-
dert viel Fingerspitzengefihl.

Wie das Beispiel von Anwar und Dilber zeigt,
richten einige Eltern ihr komplettes Leben
danach aus, um rund um die Uhr fiir das be-
troffene Kind da sein zu kénnen. Trotzdem gilt:
Wer sich bewusst Auszeiten schafft, die nur mit
dem Partner verbracht werden, kann wertvolle
Energie auftanken. Vielleicht ist es moglich,
das Kind fiir einige Stunden bei den GroBeltern
oder einer anderen Vertrauensperson unter-

zubringen. «

CHECKLISTE FUR
KINDERGARTEN / SCHULE:

[0 Erzieher/Lehrer tiber die Himophilie A
informieren

[0 Informationsmaterial bei den Selbst-
hilfegruppen organisieren (z. B. bei der IGH
und DHG)

[0 Verhalten fiir den Notfall besprechen:
Wann miissen die Eltern kontaktiert werden?

[0 H&mophilie-Medikamente fiir den Notfall
hinterlegen

[0 Gegebenenfalls Kithlung der Medikamente
organisieren

[J Uber die Anwendung der Medikamente
informieren

[0 Telefonnummer des Himophilie-Zentrums
und weitere Telefonnummern fiir den
Notfall hinterlegen

[0 Kopie des Notfallausweises hinterlegen
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,Zwei Dinge sollen Kinder von ihren Eltern bekom-
men: Wurzeln und Fligel.” — so sinnierte schon
Johann Wolfgang von Goethe. Dieser Balanceakt
gestaltet sich fur Eltern von Kindern mit Hamophilie
noch ein bisschen schwieriger. Denn sie bedirfen
besonderen Schutzes und gleichzeitig der Méglich-
keit, sich frei entfalten zu kénnen.

o0 .
berfiirsorglichkeit und Angst-

lichkeit auf dem Spielplatz —

das kenne ich gut. Mein Sohn

Jonas hat Himophilie, seine
Zwillingsschwester Nina nicht. In Jonas’ ersten
Lebensjahren musste ich sehr damit kdmpfen,
die Sorgen nicht iiberhandnehmen zu lassen.
,Nein“und ,Lass das“ waren Worte, die Jonas an-
fangs haufig zu horen bekam. Ich hatte einfach
unglaublich viel Angst, dass etwas passieren
konnte. Deshalb war ich sehr erleichtert, als wir
mit der Prophylaxe-Therapie begonnen haben.
Danach habe ich einiges lockerer gesehen, weil
ich wusste, wie ich im Notfall reagieren kann.
Obwohl ich immer mehr Angst um Jonas hatte
als um seine Schwester, habe ich versucht, mir
nichts anmerken zu lassen. Da die beiden Zwil-
linge sind, wollten sie immer alles zur gleichen
Zeit ausprobieren — und das durften sie auch.
Verboten habe ich Jonas nie etwas. Es galten je-
doch Spielregeln fiir bestimmte Aktivitdten. So
habe ich ihm sehr friih beigebracht, dass er beim
Radfahren Schutzkleidung tragen muss - also
einen Helm, und beim Skaten auch noch Knie-,
Ellenbogen- und Handschoner.

— Anfangs musste ich

sehr gegen meine Angst
ankdmpfen, aber dann habe
ich es lockerer gesehen.
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TANJA ist Mutter
von Zwillingen, von
denen einer Hamo-
philie A hat. lhr Motto
lautet ,Nur nichts ver-
bieten, sonst machen
sie es heimlich.”

Es war uns sehr wichtig, dass Jonas mog-
lichst frith wusste, was es mit seiner Hamo-
philie auf sich hat und wie er damit umgehen
kann. Das Spritzen der Medikamente hat
er bereits im Alter von acht Jahren bei einer
Kinderfreizeit gelernt. Von da an hat er sich
selbst gespritzt, auch wenn es vor der Schule
manchmal stressig war. Beruhigend fiir mich
war auch, dass er wusste, wo sein Medikament
hinterlegt war: bei der Oma, bei uns zu Hause,
im Kindergarten bzw. in der Schule. Auerdem
weiB3 er, dass er mich jederzeit auf dem Handy
erreichen kann. Seine Freunde wissen eben-
falls, was sie im Notfall tun miissen, und haben
meine Handynummer. Aktuell ist Jonas in
der Pubertét und versucht immer wieder, seine
Grenzen auszutesten. Er geht zum Beispiel
fast jeden Tag in die Eishalle.

Geholfen hat mir vor allem der Austausch
mit Eltern anderer hdmophiler Kinder. Beson-
ders der Rat meiner GroBmutter, die selbst zwei
Séhne mit Himophilie hatte, hat mir viel gegeben.
Sie hat immer gesagt: ,Verbiete nichts, aber sei
immer dabei, sonst versucht er es heimlich.” »



Uberbehiiten versus Selbststandigkeit férdern

Balanceakt

FUHLEN

eine Eltern waren zwar immer

fiirsorglich, aber sie haben

mich auch viel machen lassen.

Ich durfte an den gleichen
Aktivitaten teilnehmen wie meine Schwester
und Freunde — mit der richtigen Schutzaus-
riistung. Bis auf wenige Ausnahmen war ich bei
allem dabei. Warum FuBballspielen so gefdhr-
lich sein sollte, habe ich damals nicht verstan-
den. Ich fand es einfach schade, dass alle zum
Training gingen, aber inzwischen ist es mir
egal. Auch Eishockeyspielen und Kartfahren
haben mir meine Eltern nicht erlaubt. Beim
Eishockey geht es ja hart her und Kartfahren
habe ich einmal ausprobiert und mich dabei
verletzt. Dann durfte ich das nie wieder.

Meiner Meinung nach sollten Eltern von

Kindern mit Himophilie diese nicht einengen,
sondern ihnen auch etwas erlauben. Zum
Glick musste ich nie um Eigenstandigkeit
kampfen. Wenn ich mir gute Argumente iiber-
legte und Schutzkleidung trug, durfte ich fast
alles machen. Am Anfang waren meine Eltern
auch vom Eislaufen nicht so begeistert und sind
immer mitgekommen. AuBBerdem musste ich
einen Helm anziehen. Jetzt gehe ich zwei- bis
dreimal pro Woche in die Eishalle. Auch meine
Freunde haben frither manchmal iberreagiert,
wenn ich mich nur ganz leicht verletzt habe.
In der Grundschule war es mir peinlich, dass
meine Mutter immer zum ersten Treffen bei
neuen Freunden mitkam. Sie hinterlieB3 stets
allen Eltern ihre Kontaktdaten, damit sie im
Notfall erreichbar war. Das war mir unange-
nehm. Doch im GroBen und Ganzen fand ich
alles gut, wie es war.

— Ich durfte immer das
Gleiche machen wie meine
Schwester oder meine
Freunde.
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Tanjas Sohn JONAS
ist 15 Jahre alt, hat
schwere Hémophilie
A und wohnt in der
Né&he von Stuttgart. In
seiner Freizeit geht er
leidenschaftlich gerne
zum Eislaufen und
Fechten.

Die Sicht des 15-jiihrigen Sohns
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NUR KEINE
MAMA




Eltern liegt das Wohl ihrer
Kleinen am Herzen. Des-
halb setzen die meisten
alles daran, ihr Kind vor
Schmerzen und negativen
Erfahrungen zu beschitzen.
Hat ein Kind iberdies eine
chronische Krankheit wie
Hamophilie A, kénnen die
Sorgen Uberhandnehmen.
Doch soweit muss es nicht
kommen.

ielleicht hast Du es selbst schon
erlebt: Deine Gedanken kreisen
standig um Dein Hamophilie-
krankes Kind und wie Du die Situ-
ation bewéltigen kannst. Es beginnt bereits im
Babyalter, sobald die Kleinkinder anfangen zu
laufen: Dann steigt das Risiko, dass die Kleinen

sich stoBen, umfallen oder einfach so verletzen.

Moglicherweise befiirchtest Du auch, dass Du
die verordnete Therapie nicht sachgerecht
anwendest. Sobald Dein Kind alt genug ist, um
allein das Haus zu verlassen, steigt die Sorge,
dass etwas passieren kénnte. Du ldsst Dir zwar
nichts anmerken, doch es belastet Dich, wes-
halb Du im Umgang mit Deinem Partner &fters
gereizt reagierst. Auch die anderen Familien-
mitglieder bekommen das zu spiiren. So ent-
stehen schnell kleine und groBere Reibereien —
als ob der Alltag nicht schon herausfordernd

genug ware.

DER ALLTAG KOSTET KRAFT

UND NERVEN

Fihlst auch Du Dich manchmal ein bisschen
iiberfordert? Dann geht es Dir wie vielen ande-
ren Eltern hdmophiler Kinder. Die Erkrankung
kann Dich ganz schon aus dem Gleichgewicht

FUHLEN

Wenn die
Fiirsorge
iiberhandnimmt,
kommt die
Vertrautheit

zu kurz.

JESPER JUUL,
FAMILIENTHERAPEUT

bringen. Hat ein Kind Hamophilie, erfordert
das von Dir als Elternteil hohen Einsatz. Es
gilt, regelmaBige Arzttermine einzuhalten,
Medikamente zu verabreichen und darauf
zu achten, dass der kleine Weltentdecker
keine waghalsigen Stiirze macht. Das nagt am
Nervenkostiim, beschwert vielleicht sogar die
Beziehung zwischen Dir und Deinem Partner,
denn einer muss sich immer kiimmern. Haufig
nehmen die Eltern chronisch kranker Kinder
einen anpackenden und optimistischen Part
ein — nach dem Motto: ,Wir schaffen das schon!”
Dieser grofB3e Einsatz kann viel Kraft kosten.
Lass Dich davon nicht unterkriegen: Es gibt
verschiedene Moglichkeiten, mit der Situation
umzugehen und ein erfiilltes Familienleben
zu fiithren. Mehr Sicherheit gewinnst Du auch,
wenn Du Dich regelmaBig liber die aktuellen
Therapiemoglichkeiten und den neuesten Stand
der Forschung informierst. »
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DER ANGST INS AUGE BLICKEN

Angste kénnen ins Unermessliche wachsen,
wenn wir mogliche Gefahrensituationen immer
wieder in Gedanken durchspielen. Angste ein-
fach zu ignorieren, hilft allerdings auch nicht.
Deshalb kann ein erster Schritt sein, sich klarzu-
machen: Was kann schlimmstenfalls passieren?
Ein weiterer Schritt ware, sich zu informieren,
was im Ernstfall zu tun ist. Mach Dir bewusst,
dass Hamophilie A gut zu behandeln ist. Mit
einer gut eingestellten und regelmé&fBig ange-
wandten Prophylaxe-Therapie kannst Du be-
ruhigt sein. Lege Dir auBerdem zusammen mit
dem Hamophilie-Behandler einen Notfallplan
zurecht: So wei3t Du genau, was Du tun kannst,
falls es zu einer Verletzung kommt und fiihlst
Dich der Situation nicht ausgeliefert.

DEM KIND ETWAS ZUTRAUEN

Dein Kind fernab aller Risiken groBzuziehen,
ist nicht méglich. Es kommt der Tag, an dem
es lernen mochte, Rad zu fahren oder sich mit
anderen Kindern fiir den Spielplatz verabre-
det. Du kannst es nicht vor allem bewahren.
Da hilft nur eines: Glaub an Dein Kind und die
Dinge, die Duihm mitgegeben hast. Vertrau
darauf, dass es von Dir gelernt hat, sich mog-
lichst gut zu schiitzen und keine Risiken ein-
zugehen. Auch der Familientherapeut Jesper
Juul rat Eltern chronisch kranker Kinder, ihrem
Kind schrittweise Eigenverantwortung im Um-

gang mit seiner Krankheit zuzutrauen.

IN BALANCE BLEIBEN
Das Wohlbefinden Deines Kindes steht an erster
Stelle? Trotzdem solltest Du nicht vergessen,
Dich um Deine Bediirfnisse zu kiimmern. Schaff
Dir kleine Auszeiten, in denen Du neue Energie
tanken kannst. Sei es beim Lesen, Sport oder bei
einer Tasse Kaffee in Deinem Lieblingscafé. Jeder
hat seine eigenen Kraftquellen, die ihm guttun.
Auch wenn die Aufgabe, ein hdmophiles
Kind groBzuziehen, verbindet: Die Krankheit
kann fiir eine Partnerschaft zur Belastungs-
probe werden. Deshalb sollten sich Paare be-
wusst Freirdume schaffen, sich Zeit fiireinander
nehmen und gemeinsame Aktivitdten und In-

FUHLEN

GOOD TO KNOW
Tipps ftir Dein inneres
Gleichgewicht

Nimm Dir ganz bewusst Zeit fir Dich.

Finde Deine Kraftquellen: Musikhéren,

ein Waldspaziergang, Dein Hobby.
Geh aus und pflege Kontakte auf3erhalb

der Familie.

O Setze bewusst Grenzen, wenn Du
Dich iiberfordert fihlst.

teressen pflegen. Es ist auch wichtig, offen mit
Deinem Partner dariiber zu sprechen, wenn Dir

mal alles zu viel wird. Und es tut gut zu wissen:
Daist jemand, auf den ich mich verlassen kann.

VERBUNDETE SUCHEN

Viele Eltern, die ein Kind mit Himophilie haben,
fiithlen sich unverstanden. Eltern gesunder
Kinder kénnen ihre Angste und Sorgen hiufig
nicht nachvollziehen. In diesem Fall kann es
helfen, sich mit Menschen auszutauschen, die
in der gleichen Situation sind. Den Kontakt
findest Du iiber Hamophilie-Selbsthilfegruppen.
Mit anderen Betroffenen kannst Du Dich {iber
die verschiedenen Therapien und Eure Erfahrun-
gen austauschen.

Dariiber hinaus kann es Dir helfen, Dir ein
Netzwerk im Familien- und Freundeskreis zu
schaffen, das Dir im Notfall zur Seite steht.

So erhaltst Du Unterstiitzung, wenn Du trotz
hohen Einsatzwillens und guter Organisation
am Rande Deiner Kapazitdten bist. AuBerdem
hilft es, offen mit der Erkrankung und den damit
verbundenen Herausforderungen umzugehen. «
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O Schaffe Dir Freirdume, die nur Dir gehéren.
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TIPPS FUR ELTERN HAMOPHILER KINDER:

Selbsthilfe

Die Deutsche Gesellschaft fiir Himophilie gibt auf
ihrer Webseite Auskunft tiber Regionalgruppen und
-veranstaltungen. (7 www.dhg.de

Austausch
Das Forum REHAKkids richtet sich an Eltern besonderer
Kinder.(2 www.rehakids.de

Auch bei Veranstaltungen des Patientenverbands Inte-
ressengemeinschaft Himophiler e.V. (IGH e.V.) hast Du
die Moglichkeit, mit anderen Angehérigen und Betroffe-
nen ins Gesprach zu kommen. (7 www.igh.info

Reha-MaBnahmen

Die Informationsseite gibt nach Indikationen sortiert
Auskunft Giber geeignete Reha-Kliniken in Deutschland.
(2 www.kurklinikverzeichnis.de

Soziale Leistungen

Finde heraus, ob Du oder Dein Kind Anspruch auf
bestimmte Leistungen und MaBnahmen haben.
(2 www.ihre-sozialleistungen.de

Buchtipp

Jesper Juul: Unser Kind ist chronisch krank.
Kraftquellen fiir die ganze Familie. Beltz, 2014
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Gemeinsam seid |hr
stark: Pflege Kontakte
zu Gleichgesinnten.

JESPER JUUL

Unser Kind ist
chronisch krank

KRAFTQUELLEN
FUR DIE GANZE

FAMILIE







RAUSGEHEN

Mein Kind

IST NICHT

zU halten

inder haben in der Regel von
Natur aus einen Bewegungs-
drang. Sie wollen nicht still
sitzen, sondern die Welt erkun-
den. Dabei haben sie oft eine erstaunliche
Ausdauer und Energie - auch wenn sie Himophi-
lie A haben. Vielen Eltern hdmophiler Kinder
fallt es anfangs nicht leicht, die richtige Balance
zu finden zwischen dem besonders starken
Bediirfnis, ihr Kind zu beschiitzen und ihm den
noétigen Freiraum zu geben. Bei einer Erkran-
kung wie Hamophilie A liegt es nahe, dass Eltern
angstlicher in Bezug auf Verletzungen sind als
bei Kindern mit einer intakten Blutgerinnung.

Kinder wollen sich bewegen -
auch mit Himophilie A

Kinder wollen hiipfen, toben und klettern. Das
ist wichtig und forderlich fiir die Entwicklung.
Als Elternteil steht man neben dem Kletter-
geriist, passt auf, fangt auf und sagt auch mal
,Nein“. Bei Kindern mit einer erhéhten Blutungs-
neigung gilt es, fiir geniligend Sicherheit zu
sorgen und gleichzeitig den Spaf3 an der Bewe-
gung zu fordern. Zu viele Einschrankungen

Auch mit Hamophilie A
wollen sich Kinder
austoben.

19

und Verbote kénnen ein Kind verunsichern und
esihm erschweren, ein gesundes Selbstbewusst-
sein und Kérpergefiihl zu entwickeln. Gerade

in den ersten Lebensjahren lernen Kinder enorm
viel und machen kérperlich-motorisch grof3e
Fortschritte.

Radfahren lernen ohne Angste
Allein Radfahren zu kénnen ist ein besonderer
Meilenstein in der Kindheit. Meist dauert es
eine Weile, bis Koordination und Gleichgewicht
des Kindes ausreichend trainiert sind. Eltern
koénnen diese Lernprozesse spielerisch unter-
stiitzen. Da beim Radfahren eine Verletzungs-
gefahr besteht, sollte die Kleidung des Kindes
so gewahlt werden, dass sie einen méglichst
guten Schutz bietet. Einen Helm beim Fahrrad-
fahren zu tragen, sollte selbstverstdandlich
fiir das Kind sein. Lange Kleidung aus festem
Material kann Hautverletzungen bei Stiirzen
abmildern. In der Lernphase, und wenn das Kind
noch unsicher fahrt, sind Knie-, Handgelenk-
und Ellenbogenprotektoren ratsam. Da Unfélle
vor allem passieren, wenn die Konzentration
nachlésst, sollten auch beim Fahrradfahren
Pausen eingelegt werden. »




RAUSGEHEN

Schulsport - mein Kind gehoért dazu
Die Teilnahme am Schulsport tragt zum Gemein-
schaftsgefiihl der Kinder einer Schulklasse bei
und foérdert das soziale Miteinander. Schwierig
ist jedoch, dass sich die meisten Lehrerinnen
und Lehrer nicht mit dem Krankheitsbild Hamo-
philie A auskennen. Eine umfassende Aufkla-
rung der Aufsichtspersonen ist eine wichtige
Voraussetzung fiir die Teilnahme am Schulsport.

Helm und Protektoren
sorgen fiir zusétz-
lichen Schutz beim
Radfahren.

Sportarten mit
geringem Blutungs-
risiko sind: Badminton,
Gleichgewichts- und
Dehntibungen, Tanzen
und Schwimmen.
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Die regelmdfBigen,
kontrollierten Bewegun-
gen beim Radfahren
eignen sich qut als
Ausdauertraining und
fordern den Aufbau der
Beinmuskulatur.

Hilfreich ist es auch, wenn Eltern und Lehrkréfte
gemeinsam iiberlegen, bei welchen Ubungen
und Spielen ein moglichst geringes Verletzungs-
risiko fiir das Kind besteht. Gleichzeitig sollte
besprochen werden, auf welche Bewegungsab-
laufe ein Kind mit Hdmophilie A lieber ver-
zichten sollte. In dieser Zeit kann es vielleicht
dem Sportlehrer assistieren oder in der Rolle
des Schiedsrichters dabei sein. Mannschafts-
sportarten sind haufiger mit ZusammenstéBen
und Stiirzen verbunden als beispielsweise
Ubungen, die jedes Kind allein ausfiihrt.

Aktiv und gut geschiitzt -
sportliche Freizeitaktivitditen

Auch in der Freizeit sollte der kindliche
Bewegungsdrang in einem verniinftigen Maf3
gefordert, aber auch gelenkt werden. So kann
das Kind lernen zu unterscheiden, welche



sportlichen Aktivitdten geeignet sind und bei
welchen ein erhohtes Blutungsrisiko besteht.
Die bei vielen Kindern beliebten Long- und
Hoverboards erfordern einen guten Gleichge-
wichtssinn. Zusammen mit einer trainierten
Koordination tragt ein stabiles Gleichgewicht
dazu bei, Unfalle zu vermeiden. Egal ob Skate-,
Long- oder Hoverboard, auch hier sollten Helm
und Protektoren stets mit dabei sein. Gleich-
zeitig schiitzt eine starke Muskulatur die Gelenke.
Sport und Bewegung sollen SpaB3 machen und
zu den Interessen des Kindes passen - gut ge-
schiitzt ist vieles moglich. Die beste Unterstiit-
zung ist eine geeignete Prophylaxe-Therapie. «

GOOD TO KNOW
Die passende Therapie ftir
einen aktiven Alltag

Eine regelmafig angewendete Dauertherapie
(Prophylaxe) dient als sichere Basis fur eine aktive Kind-
heit. Die Prophylaxe-Therapie hat zum Ziel, die Blut-
gerinnung langfristig zu férdern, sodass es méglichst zu
keinen Blutungen kommt und die Gelenke gut geschiitzt
sind. Je nach Préparat sind dafir unterschiedlich haufig
Injektionen ndtig. Moderne Medikamente werden vom
Kérper langsamer abgebaut, sodass der Zeitabstand
zwischen den Spritzen gréf3er ist — fur ein méglichst

sorgenfreies Toben und Spielen.

Mehr Informationen zu innovativen Therapien bei
Hamophilie A sind meist auf Nachfrage beim behan-
delnden Arzt erhéltlich.
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Gut geschitzt fir
ein unbeschwertes
Familienleben.
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10
TIPPS

GEGEN NASENBLUTEN

Nasenbluten - lastig, aber meist harmlos. Manchmal
reicht schon eine strapazierte oder sehr trockene Nasen-
schleimhaut aus, damit die Nase blutet. Durch die erhohte
Blutungsneigung kénnen Menschen mit Hamophilie A
besonders leicht Nasenbluten bekommen. Auch wenn es
manchmal erschreckend aussehen kann, verliert man dabei
in der Regel nur wenige Milliliter Blut.

Warum blutet die Nase?

Aufgabe der Nase ist es, Atemluft aufzuwarmen und
anzufeuchten. Dafiir befinden sich in der Nasenschleim-
haut viele feine Blutgefa3e. Diese reagieren empfindlich
auf Reizungen, wie hdufiges Naseputzen, trockene
Luft und Nasenspray bei Schnupfen oder Allergien.
ReiBen die kleinen Gefafe, kommt es zu Nasenbluten.

Nasenbluten richtig behandeln
Meist lasst sich Nasenbluten zu Hause behandeln.
Neben Medikamenten zur Behandlung von akuten
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Blutungen gibt es auch hilfreiche nicht-medikamen-
tése MaBBnahmen. Die Tipps sind einfach umzuset-
zen und eignen sich fiir zu Hause und unterwegs.
Denke aber daran: Wenn die Blutung ldnger anhalt,
sehr stark ist oder schnell wieder auftritt, ist ein
Arztbesuch angebracht. Vielleicht ist es nétig, Deine
Hamophilie-Medikamente anzupassen, um Blutungen
noch besser vorzubeugen. Befrage Deinen Behandler
auch zu innovativen Therapiemdglichkeiten bei
Hamophilie A.



WISSEN

Aufrecht hinsetzen oder stehen und
den Kopf nach vorne neigen
Leg Dich nicht hin: Durch die aufrechte Kérperhaltung

sinkt der Blutdruck im Kopf. Besonders wichtig ist es,
den Kopf nach vorne zu beugen. So kann kein Blut
iiber den Rachen in den Magen flieBen, was zu Ubelkeit
und Erbrechen fithren kann.

Kalten Waschlappen oder ein

Kiihl-Pack in den Nacken legen o
Einen Waschlappen unter kaltes Wasser halten, auswrin-
gen und in den Nacken legen: Die Kéalte ist angenehm

und kann dafiir sorgen, dass sich die Blutgefa3e etwas
zusammenziehen und die Blutung schwacher wird. Ein
Kiihlpack aus dem Gefrierfach ist zu kalt, um es direkt

auf die Haut zu legen. Wickle es daher immer erst in ein
Handtuch ein.

Blutungsdauer messen

Wie lange das Nasenbluten anhalt, ist eine wichtige
Information fiir Deinen Hamophilie-Behandler. Und
durch das Stoppen der Zeit hast Du einen guten
Uberblick. Blutet die Nase auch nach 15 bis 20 Minuten
noch, solltest Du Dich an Deinen Arzt wenden.

Hiilt das Nasenbluten Iiinger an oder o
kommt es schnell wieder — ab zum Arzt

Tritt das Nasenbluten mehrmals am Tag oder an mehre-
ren Tagen innerhalb einer Woche auf, sollte ein Arzt
einen Blick in Deine Nase werfen. Das gilt auch fiir be-
sonders starkes Nasenbluten, beispielsweise aus beiden

Nasenl6chern, oder wenn es langer als 15 Minuten anhalt.

Abschwellendes Nasenspray
Abschwellende Nasensprays kénnen bei Erkdltungen und

Allergien eine groBe Erleichterung sein. Doch auf Dauer
trocknen sie die Nasenschleimhaut aus. Sie sorgen dafiir,
dass sich die BlutgefdBe zusammenziehen, wodurch die
Schleimhaut abschwillt und Du besser Luft bekommst. Auf-
grund der zusammenziehenden Wirkung kénnen sie auch
kurzfristig bei Nasenbluten helfen. Achte aber darauf, diese
Nasensprays nur wenige Tage hintereinander zu benutzen.
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Nasenfliigel fiir einige Minuten
® zusammendpriicken
Driicke die Nasenfliigel mit den Fingern fiir etwa 10
Minuten zusammen und atme in dieser Zeit ruhig durch
den Mund. Durch das Zusammendriicken dichtest Du
die verletzten Blutgefd3e ab, bis der Korper sie wieder
verschlossen hat.

Blut ausspucken
@ und nicht schlucken
Falls Du Blut in den Mund bekommst: Keine Sorge, dass
ist nicht schlimm - spucke es aus und schlucke es nicht
hinunter.

® Blutdruck messen
Hat das Nasenbluten aufgehért, solltest Du noch etwa
eine halbe Stunde auf mogliche Kreislaufbeschwerden
achten. Um Blutdruckverdnderungen friithzeitig zu
erkennen, solltest Du den Blutdruck messen. Liegt er
bei etwa 120 zu 80 mmHg ist alles im griinen Bereich.

@® Nicht schndiuzen
Durch Naseputzen kann es erneut anfangen zu bluten —
deshalb herrscht fiir etwa eine Woche Schnéduzverbot!
Wenn es sich gar nicht vermeiden ldsst, halte ein Nasen-
loch zu und atme durch das andere vorsichtig und sanft
in ein Taschentuch aus.

1 O. Nasenpflege zur Nachsorge

Auch die Nase méchte gepflegt werden! Fiir eine trockene
Nasenschleimhaut gibt es verschiedene Nasensalben
und befeuchtende Nasensprays, beispielsweise mit
Meersalz und pflegenden Wirkstoffen. So lasst sich die
Heilung der Nasenschleimhaut férdern und weiterem
Nasenbluten vorbeugen.
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Hamophilie — ein schweres Wort. Es kommt aus dem
Griechischen und bedeutet so viel wie ,Blutungsneigung”.
Bei Menschen mit Hdmophilie gerinnt das Blut langsamer:
Sie bluten langer, da es eine Weile dauert, bis sich nach

einer Verletzung eine feste Kruste auf der Wunde bildet.
Zusatzlich bluten sie auch hdufiger und schneller -
daher der Name , Blutungsneigung”.
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Wieso sind fast nur Jungen betroffen?

Bei Hamophilie liegt eine Mutation auf dem X-Chromosom
vor. Mutationen sind Veranderungen im Erbgut. Das
Erbgut enthalt alle Informationen {iber Dich, zum Beispiel
wie grof3 Du wirst, welche Augenfarbe Du hast und ob

Du méannlich oder weiblich bist. Mddchen haben normaler-
weise zwei X-Chromosomen und Jungen ein X- und ein
Y-Chromosom.

Wenn eine Verdnderung auf einem X-Chromosom vor-
liegt, dann haben Madchen noch ein zweites X-Chromosom,
um diese Verdnderung im Erbgut auszugleichen. Bei Jungen
ist das Y-Chromosom dazu nicht in der Lage und deswegen
sind sie, wenn das Gen fiir den Faktor VIII auf dem X-Chro-

mosom eine Mutation aufweist, von Hamophilie betroffen.

Welche Arten von Hamophilie gibt es?
Es gibt verschiedene Arten von Hamophilie. Die bekanntes-
ten sind Hamophilie A und B. Weltweit leben etwa 185.000
Menschen mit Himophilie. In Deutschland sind es unge-
fahr 4.500 Menschen. Die meisten (etwa 85 Prozent) haben
eine Himophilie A und nur wenige (etwa 15 Prozent) eine
Héamophilie B. Bei Himophilie B ist der Gerinnungsfaktor IX
betroffen, bei Himophilie A der Gerinnungsfaktor VIII.
Eine Hamophilie-A-Erkrankung kann unterschied-
lich schwer ausgeprégt sein — abhédngig davon, wie viel
Restaktivitdt Dein Faktor VIII im Blut noch hat. In der
Tabelle auf der nachsten Seite (» Seite 26, Abb. 1) siehst Du,
welche Schweregrade der Himophilie A es gibt und was

diese genau bedeuten. »

Wie entsteht Himophilie?

Die Mutation fiithrt dazu, dass ein bestimmter Baustein
in Deinem Blut nicht funktioniert. Das kannst Du Dir
wie hintereinander aufgestellte Dominosteine vorstellen:
Stehen alle Steine an ihrem Platz, kannst Du mit dem
AnstoBen des ersten Steins alle anderen zu Fall bringen.
Fehlt aber ein Stein, stoppt die Dominokette an dieser
Stelle. Blatter doch zwei Seiten weiter, dort kannst Du Dir
ansehen, wie diese Dominostein-Kette funktioniert (» Seite
27, Abb. 2). AuBerdem siehst Du in der Abbildung, welcher
Baustein bei Himophilie A fehlt (» Seite 27, Abb. 3).

Dieser fehlende Baustein ist ein Gerinnungsfaktor.
Gerinnung ist das Fachwort dafiir, dass nach einer Verletzung
das Blut fest wird und sich eine Kruste zum VerschlieBen
der Wunde bildet. Es gibt die Gerinnungsfaktoren I bis XIII.
Fehlt einer dieser Faktoren, wird Dein Blut nicht mehr richtig
fest und die Wunde kann sich nicht ordentlich verschlieBen.
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ABB.1 - DIE SCHWEREGRADE DER HAMOPHILIE A IM UBERBLICK

SCHWEREGRAD FAKTOR-VIII- BESCHREIBUNG
AKTIVITAT
leicht 5 bis 15% Wird oft erst spét bemerkt, wenn Du nach einer

Verletzung léinger blutest als andere Menschen

mittel 1 bis 5% Lang anhaltende Blutungen und blaue Flecken
nach einer Verletzung, nur ganz selten ohne
einen erkennbaren Grund

schwer unter 1% Innerliche und &uflerliche blaue Flecken und
Blutungen ohne einen erkennbaren Grund

(Spontanblutungen)

3

Welche Auswirkungen kann
) Hdmophilie A haben?

Menschen mit Himophilie A kénnen Blutungen haben, die

ohne erkennbaren Grund auftreten. Diese Blutungen nennt
— - — man Spontanblutungen. Dazu gehdren zum Beispiel blaue
Flecken, bei denen Du nicht weifB3t, woher sie kommen.
Wenn Du Dich verletzt, dauert es langer, bis Deine Wunde
vollstandig verheilt ist. Das gilt sowohl fiir duBerliche als
auch fiir innerliche Verletzungen. Das Problem bei inneren
Verletzungen ist, dass Du sie nicht immer sofort bemerkst.
<5 Bei inneren Blutungen kann das Blut in Deine
Organe, Muskeln oder Gelenke flieBen. In Muskeln und
Gelenken kann es nicht nur Schmerzen hervorrufen,
sondern auch einen dauerhaften Schaden anrichten, wie
zum Beispiel Entziindungen und Abnutzung. Jede Gelenk-
blutung schadet. Deswegen ist eine innovative Therapie,
die Dich vor diesen Langzeitschaden schiitzt, sehr wichtig!
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Welche Therapieméglichkeiten gibt es?

Bei einer Therapie fiir Himophilie A unterscheiden Arzte
zwischen einer vorbeugenden Behandlung (Prophylaxe)
und einer Behandlung, wenn Du Dich verletzt hast (Bedarfs-
behandlung). Bei einer Prophylaxe bekommst Du das
Medikament regelmé&Big in bestimmten Abstdnden verab-
reicht, ohne dass Du Dir wehgetan hast. Die Prophylaxe
soll verhindern, dass iiberhaupt erst Blutungen aufireten.
Die Bedarfsbehandlung kommt zum Einsatz, wenn Du
Dich tatsachlich verletzt hast und duBere oder innere Blu-
tungen hast. Manchmal ist es auch notwendig, dass Pro-
phylaxe und Bedarfsbehandlung kombiniert werden. Zum
Beispiel, wenn Du trotz regelmé&Biger Prophylaxe nach
einem Sturz blutest und die Wunde sich nicht verschlieBt.
Dann bekommst Du nach Bedarf - daher der Name — noch
ein Hamophilie-Medikament verabreicht.

Fiir diese zwei verschiedenen Behandlungsanséatze
gibt es zahlreiche Arzneimittel, die Arzte bei einer Himo-
philie A verschreiben kénnen: die Faktor-VIII-basierten
Medikamente und die nicht faktor-VIII-basierten Medi-
kamente. Eine Faktor-VIII-basierte Therapie funktioniert
so, dass Du einfach einen neuen Faktor VIII gespritzt
bekommst. Die nicht-Faktor-VIII-basierten Medikamente
haben andere, sehr unterschiedliche Wirkweisen.

Um Dich und Deine Hamophilie A noch besser behan-
deln zu kénnen, forschen Wissenschaftler an immer neuen
Therapiemoglichkeiten. Frage Deinen Arzt nach innova-
tiven Therapien bei Hdmophilie A, die sich gut in Deinen
Alltag integrieren lassen.

Was sind Hemmkoérper?
Hemmkérper sind Antikorper, die den Faktor VIII blockieren.
Antikorper sind kleine Stoffe, die Deinen Korper gegen
bdse Eindringlinge verteidigen - sie sind die Kérperpolizei.
Normalerweise sind Antikorper sehr niitzlich, da sie Dich
vor Krankheiten schiitzen. Doch manchmal bekdmpfen
Antikorper auch Stoffe, die fiir Dich wichtig sind: zum Bei-
spiel den kiinstlichen Faktor VIII, den Du Dir spritzt.
Manche Menschen mit Himophilie A — ungefdhr 25
bis 30 Prozent — entwickeln diese Hemmkorper gegen
den verabreichten Faktor VIII. Dieser ist dann nicht mehr
wirksam und eine andere Therapie muss gefunden werden.
Doch dank der stetigen Forschung und Weiterentwicklung
der Behandlungsmaoglichkeiten gibt es auch Therapien,
die trotz Hemmkorpern funktionieren. «

ABB.2 - DIE BLUTGERINNUNGSKASKADE
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GROSS
GENUG:

Einstieg ins
Berufsleben




Ist die Schule einmal geschaftft,
wartet schon die ndchste grofie
Herausforderung: Wie geht es
weiter? Studium oder Ausbildung?
Ein Studium ist meist ohne Probleme
auch fir Menschen mit Hamophilie
A machbar, da hier viel theoretisch
ablauft. Doch Ausbildungsberufe
kénnen den Kérper trotz ihrer prakti-
schen Ausrichtung unterschiedlich
stark belasten. Deshalb gibt es Aus-
bildungen, die mehr oder weniger
gut geeignet sind. Hier geben wir
Dir Tipps zur Berufswahl.
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WIE FINDEST DU DEN RICHTIGEN
AUSBILDUNGSBERUF?
Wenn Du eine Ausbildung beginnst, wirst Du Dich die

ndchsten Jahre sehr intensiv mit dem gewahlten Thema
beschéftigen. Deswegen ist es wichtig, dass Du Dir ein
Berufsfeld aussuchst, das Dich interessiert und Dir Spaf3
macht. Dafiir solltest Du Dir klar machen, wo Deine
Interessen, Starken und Fahigkeiten liegen. Wenn Du
Dir unsicher bist, frage Deine Familie oder Freunde.

Sie kennen Dich gut, wissen wo Deine Begabungen und
Talente liegen und kénnen Dir deshalb ein hilfreiches
Feedback geben.

Hast Du ein oder mehrere Berufsfelder, die Dich interes-
sieren, kannst Du erst einmal ein Praktikum machen
und herausfinden, ob dieser Beruf etwas fiir Dich

ist. Auch Gesprache mit Menschen, die schon langer

in diesem Beruf arbeiten, sind hilfreich und erleichtern
Dir Deine Entscheidung. Bei der Berufsberatung der
Agentur fiir Arbeit kannst Du auBBerdem einen Berufs-
wahltest absolvieren. »
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WELCHE BERUFSZWEIGE EIGNEN SICH FUR
MENSCHEN MIT HAMOPHILIE A?

Generell gilt, dass Du fast jeden Beruf erlernen kannst,
den Du mochtest. Bei einigen wenigen Berufen, wie zum
Beispiel bei der Bundeswehr, ist Himophilie jedoch ein
Ausschlusskriterium. Natiirlich gibt es Berufe, die sich
fiir Menschen mit Hamophilie gut eignen und andere,
besonders koérperlich fordernde Berufe, die weniger emp-
fehlenswert sind.

Auf (4 www.berufe-haemophilie.de kannst Du Dich
iiber verschiedene Ausbildungsberufe informieren. Uber
ein Ampelsystem wird angezeigt, welche Berufe beson-
ders gut fiir Menschen mit Hamophilie A geeignet sind,
welche mit Einschrankungen machbar sind und welche
nicht so geeignet sind.

Informiere Dich auch bei Deinem Behandler iiber
innovative Therapiemdglichkeiten, die Dir nicht nur den
Alltag sondern auch den Einstieg in den Berufsalltag

vielleicht einfacher machen.

Fiir Menschen mit Himophilie A
eignen sich besonders gut Berufsfelder
ohne korperliche Belastung:

[0 Betriebswirtschaft
[0 Informatik

[ Wissenschaft

[0 Verwaltung

[ Kiinstlerische und kreative Berufe

Weniger geeignet sind Berufe mit einer hohen
korperlichen Belastung oder Verletzungsgefahr:

[J Handwerkliche Berufe wie zum Beispiel
Fliesenleger oder Schreiner

[0 Risikoreiche Berufe wie zum Beispiel
Polizist oder Feuerwehrmann
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Werde Dir Deiner
Interessen, Starken
und Fahigkeiten
bewusst.

Du mochtest einen Beruf erlernen, der weniger fiir Men-
schen mit Himophilie A geeignet ist? Auch das ist mach-
bar, denn oft gibt es ungefdhrliche Alternativen. Wenn
Du beispielsweise mit Autos arbeiten mochtest, kannst
Du statt Mechaniker auch Kfz-Priifer oder Autohdndler
werden. Alternativ kannst Du auch mit dem Arbeitgeber
besprechen, ob fiir Dich bestimmte Ausnahmen gemacht
werden kénnen. Zum Beispiel, dass Du fiir Dich besonders
gefdhrliche Arbeiten nicht erledigen musst. Zusatzlich
kannst Du noch Deinen Arzt nach seiner Einschatzung
fragen: Wie risikoreich ist der Job fiir Dich?

Bedenke: Eine Berufsentscheidung ist nie endgiiltig.
Wenn Du merkst, der Beruf passt doch nicht zu Dir oder
Deine Hamophilie A schrankt Dich zu sehr ein, hast Du
die Méglichkeit, den Beruf oder die Stelle zu wechseln.
Du kannst eine neue Ausbildung oder ein Studium begin-
nen oder im Rahmen einer Rehabilitation eine Umschu-
lung oder Weiterbildung machen.

MUSS DER ARBEITGEBER UBER DEINE
ERKRANKUNG BESCHEID WISSEN?

Nein. Solange Du die vereinbarten Leistungen erbringst
und weder Dich noch andere gefdhrdest, ist Deine Erkran-
kung Privatsache. Sollte sich Deine Erkrankung aber auf
Deine Leistung und somit auf den Beruf auswirken, musst
Du Deinem Vorgesetzten davon erzdhlen. Manchmal ist es
aber auch hilfreich, dem Chef und Deinem Team von Deiner
H&amophilie zu berichten. So vermeidest Du Missverstind-
nisse, Geriichte und moglicherweise seltsame Situationen.
Sind Deine Kollegen informiert, kénnt Ihr bei Bedarf



Durch Deine
Erkrankung
diirfen fiir Dich
keine Nachteile
entstehen.

Aufgaben umverteilen. Sie haben Verstandnis fiir Deine
Erkrankung, konnen Dir im Ernstfall besser helfen und
wundern sich nicht iiber Deine eventuellen Fehlzeiten
durch Arztbesuche. Trotzdem liegt die Entscheidung, ob
Du von Deiner Himophilie erzdhlen méchtest, natiirlich
immer bei Dir.

NACHTEILSAUSGLEICHE BEIl HAMOPHILIE A

Du besitzt vermutlich einen Schwerbehindertenausweis.
Er ermoglicht Dir verschiedene Nachteilsausgleiche, die
von Deinem Grad der Behinderung (GdB) abhédngen. Je
schwerer die Himophilie A, desto hoher der GdB und
desto mehr Nachteilsausgleiche kannst Du in Anspruch
nehmen. Doch dafiir muss Dein Arbeitgeber iiber Deine
Erkrankung informiert sein. Dazu gehdren unter anderem
ein besonderer Kiindigungsschutz, Zusatzurlaub und bei
Bedarf die Anpassung Deines Arbeitsplatzes.
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Besitzt Du keinen Schwerbehindertenausweis, weil
Dein GdB unter 50 liegt? Du kannst trotzdem wahrend
der Ausbildung von den beruflichen Nachteilsausglei-
chen profitieren — zum Beispiel von einem besonderen
Kindigungsschutz.

Ab einer bestimmten Gréfe miissen Firmen einen
Mindestprozentsatz an Menschen mit einer Schwerbehin-
derung einstellen. Deswegen kann Deine Hamophilie A
Dir auch Vorteile verschaffen: GréBere Firmen und 6ffent-
liche Arbeitgeber kénnten Dich bevorzugt einstellen. In
diesem Fall ist es sinnvoll, Deine Erkrankung im Vorstel-
lungsgesprach zu erwédhnen. Stelle sie aber nicht zu sehr
in den Vordergrund, denn es geht ja um Deine Fahigkeiten
und nicht um Deine Himophilie. «
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