Hamophilie A
das Wichtigste im Uberblick




Die Betreuung durch ein spezialisiertes Himophiliezentrum
ist entscheidend fiir eine umfassende und kompetente
Behandlung.

Sie haben voller Vorfreude
der Geburt Ihres Babys
entgegengeblickt - die
Kleidung ist gekauft, das
Babybett aufgebaut und das
Mobile aufgehdngt. Doch auf
die Diagnose Hdmophilie A
waren Sie vielleicht nicht
vorbereitet. Sich iliber die
Erkrankung zu informieren,
kann jedoch helfen, die
Erkrankung besser zu verstehen
und ihre Auswirkungen besser
zu bewdltigen.

Diese Broschiire bietet Ihnen

grundlegende Informationen

und praktische Hinweise,

um Sie im Umgang mit der

Erkrankung bestmdglich zu
wunterstiitzen.

Hdmophilie A betrifft etwa

1 von 5.000

mdadnnlichen Neugeborenen.'



Was ist Hamophilie A?

Hamophilie A ist eine seltene Blutgerinnungsstorung.

Hamophilie A, auch Bluterkrankheit genannt, ist eine seltene angeborene
Erkrankung, bei der das Blut nicht normal gerinnen kann. Ursache ist ein Mangel an
einem bestimmten Gerinnungsfaktor, ndmlich des Faktor VIII (8), wodurch Blutungen,
z.B. nach Verletzungen, Zahnextraktionen oder operativen Eingriffen langer anhalten
konnen als Ublich. Hamophilie A ist eine lebenslange Erkrankung und nicht heilbar.

Mit der richtigen Behandlung und Vorsorge lassen sich die meisten Auswirkungen
der Krankheit gut kontrollieren, so dass Ihrem Baby eine Zukunft voller Moglichkeiten
offen steht.

Wie ist mein Baby an Hamophilie A erkrankt?

Hamophilie A ist eine genetisch vererbte Erkrankung, die durch Veranderungen auf
dem X-Chromosom entsteht. Hamophilie A wird haufig von den Eltern vererbt. Etwa
ein Drittel der Patienten erkrankt jedoch spontan, aufgrund einer neuen genetischen

Mutation, ohne jegliche familiare Vorgeschichte.?
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Symptome einer Hamophilie A

Jeder Mensch hat seine eigenen Erfahrungen mit Himophilie A,
und die Symptome konnen variieren.

Hamophilie A kann nach Verletzungen und Operationen zu anhaltenden
Blutungen fiihren, die sich in blauen Flecken (Hamatomen) &uBern kénnen.

Auch innere Blutungen sind moglich. Manchmal treten auch spontane Blutungen
ohne erkennbaren Ausloser auf.

Ihr Baby konnte versuchen, Ihnen durch Unwohlsein oder verandertes Verhalten zu
zeigen, dass etwas nicht in Ordnung ist.

Achten Sie auf Blaue Flecken
jegliche Anzeichen,
die bei Ihrem Baby
moglicherweise
auf Unbehagen
hinweisen’ Reizbarkeit

einschlieBlich?® Weinen, das sich nicht beruhigen lisst

Schwellungen

Warme oder Beriihrungsempfindlichkeit
an einer Stelle

Wenn Sie diese Anzeichen bemerken
oder wenn Ihr Baby sich den Kopf
stofst, sollten Sie sofort Ihren Arzt
oder Ihre Arztin aufsuchen.

Je nachdem, wie viel Faktor VIII
noch im Blut vorhanden ist, unterteilt
man die Hamophilie A in unterschiedliche
Schweregrade®:

Leichte Hamophilie >5 bis 40%
Mittelschwere Hamophilie =1 bis <5%
Schiwere Hamophilie <1%



Welche Behandlungen gibt es fur mein Baby?

Personen mit Hamophilie A konnen auf zwei Arten behandelt
werden:

Bedarfstherapie
Medikamente werden im Akutfall - bei Auftreten einer Blutung - verabreicht

Prophylaktische Behandlung
eine vorbeugende Therapie, die das Risiko von Blutungen verringern oder
Blutungen sogar verhindern kann.

Die prophylaktische Behandlung kann auch dazu beitragen, die langfristigen
Auswirkungen von wiederholten inneren Blutungen zu reduzieren.

Es gibt zwei Arten von prophylaktischen Behandlungen:
@ Beider Faktor VllI-Ersatztherapie wird der fehlende Gerinnungsfaktor ersetzt.

® Beider Therapie mit Antikorpern wird die Funktion des fehlenden
Gerinnungsproteins imitiert.®

Unser Wissen iiber Hdmophilie A entwickelt sich stets
weiter und es gibt immer mehr Studien, die den Nutzen einer
friihzeitigen prophylaktischen Behandlung belegen.¢’

Ihr behandelnder Arzt / Ihre behandelnde Arztin wird

Ihnen helfen, die passende Therapie fiir Sie und lhr

Baby zu finden.

Hdamophilie A kann nicht geheilt, aber
behandelt werden. Besprechen Sie die
moaoglichen Therapieoptionen fiir Ihr
Baby mit Ihrem behandelnden Arzt/
Ihrer behandelnden Arztin.



Gesprach mit dem Hamophilie-Team lhres Babys

Je mehr Sie Uber Hamophilie A lernen, desto mehr Fragen werden Sie
wahrscheinlich haben. Ihr Behandlungsteam ist die beste Quelle fir Antworten
und zusatzliche Informationen.

Hier sind einige Fragen, die Sie mit lhrem Behandlungsteam
besprechen sollten:

Die Bediirfnisse Ihres Babys verstehen

1.  Wird mein Baby immer Hamophilie A haben?
2. Gibt es Medikamente, die ich meinem Baby nicht geben sollte?
3. Kann mein Baby geimpft werden?

4. Was mache ich, wenn mein Baby verletzt ist, und worauf sollte ich
achten?

5. Was muss ich iiber Behandlungsoptionen wissen?
6. Wann kann mein Baby mit der Behandlung beginnen?

7. Ich mochte eine Beschneidung (Zirkumzision) fiir mein Baby.
Was muss ich wissen?

8. Wird die Himophilie A das Leben meines Babys verandern?

9. Kann mein Baby normal aufwachsen?

Hamophilie A verstehen

Wo kann ich mehr iiber Himophilie A erfahren?
Gibt es Informationsquellen, die empfohlen werden?

Welche Arten der Hamophilie gibt es?

Was sind die Symptome von Hamophilie?

Wie kann ich herausfinden, ob ich Trager der Erkrankung bin?
Sollten meine anderen Kinder getestet werden, um herauszufinden,

ob sie Trager sind oder Hamophilie A haben? Wie kann ich das
machen?

Uber Hamophilie A reden

Wie sollte ich mit meiner Verwandtschaft iliber die Diagnose meines
Babys sprechen?

Wie kann ich anderen Arzten und Pflegekréften (die keine Hamophilie-
Experten sind) die Bediirfnisse meines Babys néher bringen?

Seit der Diagnose meines Babys fiihle ich mich emotional iiberfordert.
Gibt es jemanden, mit dem ich sprechen kann, oder eine
Selbsthilfegruppe fiir Eltern wie mich?




Notizen

Sie méchten mehr iber das Thema Hamophilie A und unsere
Patientenkampagne ACTIVE A erfahren ?

Dann schauen Sie auf unserer Webseite vorbei. Dort finden Sie u.a.
Berichte anderer Betroffener und von Eltern betroffener Kinder und das
Leben mit Hamophilie A, unsere Active A Magazine, sowie Mdglichkeiten,
sich mit Betroffenen zu vernetzen und viele weitere Angebote.

Menii Hemcoach Q suche ACTIVE A | ixomiea @

Active A - von Betroffenen fiir
Betroffene - alles rund um Hamophilie A

Ob Alltag, Therapie oder Lebensplanung — hier findest Du fundierte
Informationen, Tipps und Erfahrungsberichte aus der Community.
Tausch Dich aus und lass Dich begleiten. Klick Dich rein.
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Wenden Sie sich bei
Fragen jederzeit an Ihr
Hamophilie-Team, um
die passende Therapie
fur Sie und Ihr Baby zu
finden.
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