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Vorwort eines Patienten

Hamophilie ist nicht nur ein Problem der Gerinnung, sondern auch ein Problem der Gelenke.

Was genau wird mit diesem Satz gemeint? Sobald eine Gelenkblutung auftritt, kommt man oftmals in einen problematischen Teufelskreis.
GriUnde fur Gelenkblutungen kédnnen StoRe, Stlrze, zu starke Belastung oder bei einer schweren Hamophilie spontane Blutungsereignisse
sein. Gelenkblutungen fUhren zur Entzindung der Gelenkinnenhaut (Synovia), die sich dann moglicherweise zur einer chronischen
Synovitis entwickelt und letztendlich zur Zerstérung der Gelenke Uber Jahre oder Jahrzehnte beitragt.

Der Glaube, dass sich durch eine niedrig dosierte Prophylaxe die Zerstdrung der betroffenen Gelenke aufhalten lieRe, erwies sich als Irrtum.
Das Therapieziel lag anfanglich bei Uber 1% fur den Talspiegel (niedrigster Wert wahrend der Prophylaxe). Mittlerweile sind sich die Experten
einig, dass ein Talspiegel bei 3-5% oder sogar bei 10 % liegen muss, damit Hamophilie-Betroffene ausreichend vor Blutungen geschutzt
sind. Neuentwicklungen in der Hdmophilie-Therapie erhohen die Hoffnung, dass die Gelenkgesundheit von Hamophilie Betroffenen immer
besser wird.

Es gibt zwei Methoden, seine Gelenke zu schadigen: durch zu starke Belastung und zu starke Schonung. Dies betont die
Notwendigkeit geeigneter korperlicher Belastung, z.B. in Form von Sport oder Physiotherapie. Dabei ist Bewegung ein
Muss. AbschlieBend lasst sich festhalten:

 Die Prophylaxe soll von Anfang an und in jedem Alter regelmaRig und in ausreichendem MaRe durchgeflihrt werden

« Man sollte sich sportlich/kérperlich betatigen, um die Gelenkgesundheit zu fordern und Gelenkblutungen zu vermeiden

Hier ist Eigenverantwortung groRgeschrieben! Und zu guter Letzt: ,Es gibt nichts Gutes, auBer man tut es.” (Erich Kastner)

Werner Kalnins (ehemaliger Vorstandsvorsitzender der DHG und Arzt)



Gelenke und Hamophilie

... diese beiden Themen gehoéren einfach zusammen. Das war dir nicht klar?
Wie gut, dass dir diese Broschure in die Hande gefallen ist!
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Ein entscheidender Zusammenhang

Ohne funktionierende Gelenke geht im wahrsten Sinne des Wortes gar nichts. Leider gehort es zu einer Eigen-
art der Hamophilie, dass die Gelenke der Betroffenen ohne entsprechende Mallnahmen mitunter schwer in
Mitleidenschaft gezogen werden. Das liegt an den Einblutungen in die Gelenke. Welche Bedeutung dies haben
kann und welche Folgen daraus resultieren, erfahrst du im spateren Verlauf dieser Broschure. Durch Gelenk-
blutungen kann es zu irreversiblen Schadigungen deiner Gelenke kommen, die sich auBerst negativ auf deine
Beweglichkeit und deine Lebensqualitat auswirken kdbnnen. Aber keine Angst — wir stellen dir verschiedene MaR3-
nahmen vor, die sich ohne Weiteres in deinen Alltag integrieren lassen und die Gesundheit deiner Gelenke effektiv
bewahren kénnen.

In dieser Broschure mochten wir dich Uber diese Zusammenhange aufklaren und dir zeigen, wie du mit
deiner Erkrankung ein selbstbestimmtes Leben fUhren kannst — auch bis ins hohe Alter hinein. Schlielilich
ermoglichen dir moderne Therapieoptionen ja bereits vieles, was vor einigen Jahrzehnten noch absolut
undenkbar gewesen ware, wie zum Beispiel, aktiv zu sein und Hobbys auszuleben. Dazu mussen die Gelenke
jedoch geschont werden — was uns direkt zu unserem Thema fuhrt.

Also, einfach weiterlesen ...



[

... lautet das Rezept fur ein aktives Leben auch im Alter. Daher ist es unerlasslich,
schon in jungen Jahren darauf zu achten, dass die Gelenke keinen Schaden nehmen.
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Fur eine bewegte Zukunft sorgen

Der menschliche Koérper ist kein starres Objekt, sondern in der Lage, die unterschiedlichsten Haltungen einzu-
nehmen und Bewegungen auszufuhren. Dies wird durch die Vielzahl von Gelenken ermdglicht. Dabei gibt es
verschiedene Gelenkformen:

Kugelgelenke
(Hufte, Schulter)

Drehgelenke
(an Elle und Speiche)

Scharniergelenke Sattelgelenke
(Knie, Ellbogen, Finger) (Daumen)

Die Gelenke sind im Laufe eines Lebens vielen Belastungen ausgesetzt. Durch GelenkverschleiR kann es zu
erheblichen Schmerzen und Einschrankungen der Bewegungsfahigkeit kommen. Menschen mit Arthrose ken-
nen dies nur allzu gut. Aus diesem Grund sind Gelenkschdaden unbedingt zu vermeiden, da sonst spatestens
im Alter massive Einschrankungen im Alltag zu erwarten sind. Dies gilt in besonderem MaRe fur Menschen
mit Hamophilie, da ihre Gelenke nicht nur von naturlichen Abnutzungserscheinungen bedroht sind, sondern
auch von der Gefahr von Einblutungen. Was es damit im Detail auf sich hat und wie du dem vorbeugen kannst,
erfahrst du auf den nachsten Seiten.



L Nu chmerzhaft, sondern konnen
Ueinererfeblichen Einschrankung dein

Menschen mit Hamophilie haben ein erhéhtes Risiko
fur Gelenkblutungen. Tatsachlich sind Gelenkblutun-
gen die haufigste Blutungsart bei ihnen — bis zu 90 %
der Blutungen treten in den Gelenken auf! Wir haben
bereits darauf hingewiesen, dass sie unbedingt ernst
zu nehmen sind, auch wenn sie nicht akut lebensbe-
drohlich sind. Eine einzige Blutung kann bereits aus-
reichen, um gravierende Schaden im betroffenen
Gelenk zu verursachen, was zu Schmerzen, Un-
beweglichkeit und sogar zu einer Behinderung
fuhren kann.

Am haufigsten betroffene Gelenke:
¢ Ellbogengelenke
¢ Kniegelenke

¢ Sprunggelenke

Ellbogengelenk ‘

‘ Kniegelenk

. Sprunggelenk



Symptome einer
Gelenkblutung

Der entscheidendste Schritt bei der Behandlung einer
Gelenkblutung ist natUrlich, diese erst einmal zu er-
kennen. Achte also auf folgende Symptome, die einzeln
oder in Kombination auftreten kédnnen:

e Schmerzen im Gelenk, auch
wenn es hochgelegt wird

e tastbare Schwellung

e Rétung

e Erwarmung der Haut

¢ Kribbeln

¢ Bewegungseinschrankung

{ 3. Aufgrund dieser
#h Schadigungen
' ‘ ‘ ‘ kann es leichter
; zu neuen Einblu-

Gelenkblutung und Gelenkentzundung

Gelenkblutungen — also Einblutungen in die Gelenke — fUhren zu einer ganzen Reihe von Reaktionen,
die zu Entzundungen und zu schweren, irreversiblen Schadigungen der Gelenke fuhren kénnen.

Gelenkschadigung im Zuge einer Gelenkblutung

tungen kommen.

1. Die gut durchblutete Gelenkinnenhaut
wird spontan oder infolge eines Unfalls
verletzt und die Gelenkkapsel fullt sich

mit Blut.

2. Abbauprozesse zur Beseitigung des Blutes 4. Irreversible Schadigungen der Gelenke
fuhren zu Entzindungen, die die Gelenk- konnen die Folge sein, die ggf. einen
innenhaut und den Gelenkknorpel angreifen. Gelenkersatz erforderlich macht.
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Malinahmen bei Gelenkblutungen

... beginnen naturlich mit der Gabe von Gerinnungsfaktor und der Verstandigung
deines Arztes, aber horen dort nicht auf.
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ErstmalRnahmen bei Gelenkblutungen

Zunachst gilt es naturlich, die Blutung zu stillen. Die erste Malinahme ist folglich die sofortige Gabe von Gerin-
nungsfaktor, entsprechend den Empfehlungen deines behandelnden Arztes. DarUber hinaus empfiehlt es sich,
die ,PECH"-Regel zu befolgen.

Die ,PECH"-Regel

Pause Eis Compression Hochlagern

Ruhigstellung des Kthlung des Kompressionsverband Lagerung des betroffenen
betroffenen Gelenks betroffenen Gelenks um das betroffene Gelenk Gelenks auf Herzhéhe

Im Anschluss an diese ersten Mallnahmen empfiehlt sich auch nach Absprache mit deinem Arzt Physiotherapie.
Diese kann effektiv Versteifungen des Gelenks sowie damit einhergehenden Muskelverspannungen und Schmerzen
vorbeugen. Eine Ubersicht Uber weitere MaRnahmen, die dem Schutz deiner Gelenke dienen, findest du auf der

nachsten Seite.
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5DOs ... 5 DON'Ts ...

... die im Anschluss an eine Behandlung mit Gerin- ... im Zusammenhang mit sportlichen Aktivitaten,
nungsfaktor helfen, dass die Blutung gestillt wird die du unbedingt vermeiden solltest.
und die Entziindung reibungslos ausheilt.

Behandlungsmaoglichkeiten
vorhandener Gelenkschaden

Sind bereits Schadigungen des Gelenks aufgrund von Entzindungsprozessen
entstanden, kann mit ,Hausmitteln” nicht mehr viel erreicht werden. Jetzt
ist wahrscheinlich eine intensive medizinische Behandlung erforderlich. In
Absprache mit deinem Arzt kbnnen die folgenden Ziele und Mallnahmen

in Erwagung gezogen werden:

Schutze das Gelenk bspw. mit einer Gehhilfe oder 1 Treibe keinen Sport, der die Gelenke belastet, wenn

einer Schlinge vor weiteren Verletzungen. die Blutung noch nicht vollstandig verschwunden ist.

Schone das Gelenk, so gut es geht, fUr mindestens 2 Treibe keinen Sport, wenn das Gelenk noch

einen Tag oder langer.

ca. 15 Minuten ein Coolpack oder in ein Tuch gewi-
ckelte Eiswurfel darauflegst. Damit erzielst du eine
abschwellende und schmerzlindernde Wirkung.

Ein Druckverband oder ein Kompressionsstrumpf
wirkt abschwellend.

Das Hochlagern des betroffenen Gelenks verringert
den Druckin den GefaRen, wodurch die Schwellung

3 Kuhle das Gelenk, indem du alle zwei Stunden fur

zurtickgeht und Nachblutungen verhindert werden.

3
4
5

schmerzt — auch wenn von aul3en keine Veran-
derung mehr festzustellen ist.

Beginne nicht mit sportlichen Aktivitaten, bevor du
mit deinem Arzt oder Physiotherapeuten gespro-
chen hast und dieser dir grunes Licht gegeben hat.

Steigere die Belastung nur langsam, um ein Gefuhl
dafur zu bekommen, wie leistungsfahig du bist, und um
deinem Korper gentigend Zeit zur Heilung zu geben.

Sportarten, die besonders belastend fur die Gelenke
sind, sollten aus deinem Fitnessprogramm gestri-
chen werden.

Informiere in jedem Fall immer deinen Arzt.
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Verhinderung weiterer Blutungen

e Intensivierte Faktortherapie

» Physiotherapie fur bessere Koordination
und Stabilitat der Gelenke

Behandlung der Gelenkentzundung

e Entzindungshemmende Therapie

chirurgische Therapie

e Beseitigung/Minderung der im Gelenk entstandenen

Schadigung mittels eines chirurgischen Eingriffs
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Pravention‘gegen Gelenkblutungen

... 1Ist moglich. Korperliche Aktivitat ist hier ein sehr effektives Mittel,
das zudem leicht in deinen Alltag einzubauen ist.

16

Moderne, flexible Therapien ermoglichen Menschen mit Hamophilie, sich korperlich fit zu halten. Bei einem ent-
sprechenden Schutz durch Faktorpraparate und natUrlich einer Rucksprache mit dem behandelnden Arzt steht
korperlicher Aktivitat nichts mehr im Wege. Und diese ist eine enorm wichtige Unterstutzung fur die Gesundheit
der Gelenke. So schiitzen gut entwickelte Muskeln vor Verletzungen, die Vermeidung von Ubergewicht schont
die Gelenke und auRerdem werden auch noch der Gleichgewichtssinn und die Koordinationsfahigkeit trainiert,
was vor Stlrzen schitzt. Im Folgenden haben wir eine Ubersicht Uber mogliche Betitigungen — sei es Sport,

Lesen Spazieren gehen

seien es physiotherapeutische Ubungen — zusammengestellt.

Empfohlene Faktorspiegel je nach korperlicher Aktivitat!

Klettern

Auf der Couch sitzen Im Bett liegen

! Die richtige Wahl hangt u.a. von dem Schweregrad der Hamophilie und dem Status der Gelenke ab. AuRerdem

ktorspiegel Niedrig

sollte der Faktorspiegel an den jeweiligen Risikolevel angepasst werden. Du solltest dich hierzu unbedingt mit

deinem Arzt besprechen.
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Physiotherapie zur Pravention gegen Gelenkblutungen

Da Physiotherapie von entsprechend geschultem Fachpersonal durchgeflUhrt wird, bietet sie sich vor allem an
fur Menschen mit Hamophilie, die darauf achten mussen, ihre Gelenke nicht zu Uberlasten. Physiotherapie ist
auch im jungen Alter wichtig, um die Beweglichkeit der Gelenke zu férdern. Ahnlich wie Sport kann sie eine ent-
scheidende Unterstutzung fur deine Gelenkgesundheit sein, indem sie dir ein besseres Korpergefuhl verleiht und
einzelne Korperpartien gezielt starkt und kraftigt.

Aber genug der Theorie, jetzt kommen wir zum praktischen Teil. Auf der rechten Seite findest du zwei beispiel-
hafte physiotherapeutische Ubungen, die deinen Gleichgewichtssinn stirken und dich so vor Stiirzen bewahren
k&dnnen. Dabei handelt es sich nur um einen sehr kleinen Ausschnitt aus dem Ubungsangebot, das wir in der
Reihe ,be active @home” als Videos fur dich zusammengestellt haben.

Wenn du den nebenstehenden

)} ".!."{f Jetzt Sportbroschiire
13 H P herunterladen:

www.liberatelife.de/

QR-Code einscannst, kannst du dir
einen Uberblick Uber alle Videos
verschaffen. Oder besuche einfach:

_g’; =8 service-material www.liberatelife.de/beactivecamp/

be-active-at-home
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Ubung 1: Wirbelsiule

Aufrecht stehen. Die Unterarme Sanft und kontrolliert Nun den Diesen
Die FuRe schulter- bis auf Brusthéhe den Oberkorper von Oberkérper Uber Bewegungsablauf
breit und parallel anwinkeln und in der  der HUfte aufwarts die Mitte nach beliebig oft
zueinander stellen. Schulter 6ffnen. nach links rotieren. rechts rotieren. wiederholen.

Ubung 2: Hiifte

FuRe schulterbreit Halte dich Das rechte Bein AnschlieRend Diesen Ablauf beliebig
und parallel gern mit der linken sanft nach hinten das rechte Bein oft wiederholen und

zueinander stellen.  Hand an einem Tisch pendeln lassen. nach vorne anschlieflend zum
oder Stuhl fest. pendeln lassen. linken Bein wechseln.



475-HAE-D(D)-1220-V01

@ \erde Teil unserer Community!

Keine Mythen und Vorurteile mehr, denn hier hat jeder mit Hdmophilie die Chance,
seine Geschichte zu teilen. Dich interessieren Reisen, Sport, Beruf, Familie und mehr?
Dann bist du hier genau richtig! Auf Liberate Life erfahrst du genau das, was dich interessiert.
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Weitere Informationen zu Sobi und unseren Services findest du unter sobi-deutschland.de.



