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Beatrix, Mutter eines hdmophilen Sohnes

starke-;g zltern,
starke Kinder
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ein Lébf‘h voller -
Moglichkeiten

Wenn beim eigenen Kind Hamophilie diagnostiziert wird, kann dies auch fur
eine gewisse Unsicherheit sorgen. Womoglich stellst duidir zahlreiche Fragen
und machst dir Sorgen uber die Zukunft deines Kindes. Diese Broschure kann
dir einige dieser Sorgen nehmen und Antworten auf deine Fragen bieten.
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wir direkt damit an:
L auf dein Kind ein Leben voller Einschrankungen? NEIN.

Heute kann ein Kind mit Hamophilie ein aktives und selbstbestimmtes Leben fuhren.
Schlussel hierzu sind unter anderem gute und sichere Behandlungsmethoden und hoch-
wertige Medikamente.

Wir von Sobi haben es uns zur Aufgabe gemacht, Menschen mit Hdmophilie den Weg zu
solch einem selbstbestimmten Leben zu ebnen. Mit dieser Broschure stellen wir deiner
Familie und dir ein Hilfsangebot fur den Alltag zur Seite, das euch mit Informationen,
Tipps und Adressen unterstutzt und euch hoffentlich genauso zuversichtlich in die Zukunft
blicken lasst wie alle anderen Familien auch.




O
was ist Hamophilie?

Hamophilie, auch Bluterkrankheit genannt, ist eine seltene Erbkrankhett,
bei der die Blutgerinnung gestort ist. Die richtige Behandlung kann den
fehlenden Gerinnungsfaktor jedoch ausreichend ersetzen. Auf diese Weise
ist deinem Kind ein weitestgehend normales und aktives Leben moglich.

Wie funktioniert Blutgerinnung?

Wird der Korper verletzt, leitet er in der Regel umgehend die Gerinnungskaskade ein. Dabei reagieren
bestimmte Proteine im Blut, sogenannte Gerinnungsfaktoren, miteinander, um die Wunde
zu schlieBen und die Blutung zu stoppen. Das geschieht in einer ganz bestimmten Reihenfolge.
Du kannst es dir vorstellen wie eine Reihe von Dominosteinen, die sich gegenseitig anstolRen.
Bei Menschen mit Hamophilie ist die Gerinnungskaskade unterbrochen, ihnen fehlt sozusagen ein
Dominostein — in Form eines Gerinnungsfaktors.

Wie entsteht Hamophilie?

Hamophilie tritt in zwei unterschiedlichen
Varianten auf, bei denen jeweils ein Gerin-
nungsfaktor betroffen ist. Bei Menschen mit
Hamophilie A ist der Gerinnungsfaktor VIli
nicht ausreichend vorhanden, bei Menschen
mit Hamophilie B ist es der Faktor IX. Ursache
dafur ist meistens ein entsprechender Gen-
defekt bei den Eltern, der sich weitervererbt.

Das fuhrt dazu, dass Wunden sich, wenn
Uberhaupt, nur sehr langsam schliel3en.
Je nach Schweregrad kann es auch zu
sogenannten spontanen Blutungen ohne
ersichtlichen Grund kommen. Hier sind
vor allem Einblutungen in Muskeln und
Gelenken besonders problematisch, da man
sie, anders als bei offenen Wunden, erstmal
nicht sieht. Es ist ganz wichtig, diese Blutun-
gen durch eine moderne Prophylaxe zu ver-
hindern.

//////‘

g

Faktor VIII/Faktor IX



Wie wird Hamophilie vererbt?

der Hamophilie ist ein sehr komplexes Thema. Fangen
wir also von vorne an: Bei Menschen, die mit einer
Hamophilie zur Welt kommen, liegt ein Fehler der Erb-
informationen vor. Trager der Erbinformationen sind die
Gene. Trager der Gene wiederum sind die Chromosomen.

Es gibt 2 sogenannte Geschlechtschromosomen — das
X- und das Y-Chromosom. Manner besitzen jeweils ein
X- und ein Y-Chromsom, Frauen hingegen 2 X-Chro-
mosomen. Die Gene fiir die Gerinnungsfaktoren lie-
gen immer auf dem sogenannten X-Chromosom.
Da Frauen zwei X-Chromosomen haben, kénnen sie
normalerweise ein defektes Gen auf dem einen durch
ein intaktes Gen auf dem anderen ausgleichen. Bei
Mannern, die nur ein X-Chromosom haben, ist dieser
Ausgleich nicht maglich. Daher sind hauptsachlich
Méanner von Hamophilie betroffen. Vor diesem Hin-
tergrund ergeben sich verschiedene Kombinationen
fur eine moégliche Vererbung.

YX XX YX XX

Ein Vater mit Hamophilie und eine gesunde Mutter ...

werden gesunde Séhne haben, da diese zwingender-
weise das Y-Chromosom des Vaters erhalten. Die
Tochter werden hingegen ausnahmslos Ubertréage-
rinnen, sogenannte Konduktorinnen sein, da sie vom
Vater das betroffene X-Chromosom erhalten.

YX XX YX XX

Ein gesunder Vater und eine Konduktorin als Mutter ...

werden mit 50 %iger Wahrscheinlichkeit einen Sohn mit
Hamophilie bzw. eine Tochter, die Konduktorin ist, haben.

'i' hamophil 'i' gesund * Konduktorin
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YX XX YX XX

Ein hamophiler Vater und eine Konduktorin als Mutter ...

werden mit 50 %iger Wahrscheinlichkeit einen Sohn
mit Hamophilie haben. AuRerdem werden alle Téchter
Konduktorinnen sein. Vielleicht kommt es sogar zum
sehr seltenen Fall, dass eine Tochter eine Hamophilie
mit Blutungsneigung aufweist.



Welche Schweregrade gibt es?

Bei Hamophilie wird zwischen drei Schweregraden
unterschieden: mild, mittelschwer und schwer. Je weniger
Gerinnungsfaktor sich im Blut befindet, desto schwerer
ist die jeweilige Auspragung der Hamophilie. Diese soge-
nannte Restaktivitat lasst sich mit Prozentangaben einteilen.
Die Schweregrade auf3ern sich durch folgende Symptome:

» schwere Hamophilie: starke Blutungen auch bei
leichten Verletzungen, spontane Einblutungen in
Gelenken, Muskeln oder Organen

» mittelschwere Hamophilie: hdhere Blutungsneigung
nach Verletzungen, Operationen oder zahnarztlichen
Behandlungen; Risiko fur lebensbedrohliche Blutungen

» milde Hamophilie: haufiger blaue Flecken sowie
Nachblutungen bei schweren Verletzungen

Die Therapie deines Kindes wird individuell auf den jewei-
ligen Schweregrad angepasst, um bestmadglichen Schutz
Zu garantieren.

i

<1%

>5-40%

i

1-5%

h i

40-150 %

Wie wird Hamophilie behandelt?

Um die Lucke in der Gerinnungskaskade zu schlieRen,
kann unter anderem der fehlende Faktor mit sogenannten
Faktorpraparaten ersetzt werden. Diese werden intravends
verabreicht — also direkt in die Vene gespritzt.

Im Allgemeinen unterscheidet man bei Hamophilie zwi-
schen zwei Arten von Therapien: Regelmalige Injektionen
zur Vorbeugung von Blutungen nennt man Prophylaxe. Sie
ist heutzutage die Standardtherapieform, um konstant gut
geschutzt zu sein. Wird der Faktor verabreicht, um eine akute
Blutung zu stoppen, spricht man von Bedarfstherapie — diese
Behandlungsform wurde vor allem fruher angewandt, da
haufig nicht gentgend Faktorkonzentrat zur Verfugung stand.

In welcher Dosis und mit welcher Regelmaliigkeit dein
Kind Injektionen erhalt, hangt vom Praparat, dem Schwere-
grad der Hamophilie sowie deinen Bedurfnissen und denen
deines Kindes ab: Ein aktives Kind, das frei und ungezwungen
mit vollem Kérpereinsatz spielen will, braucht einen
guten Blutungsschutz.
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Familienalltag
mit Hamophilie

Ein Kind kann ein ganzes Leben auf den Kopf stellen. Bei einem Kind mit
Hamophilie gilt es, einige zusatzliche Dinge zu beachten. Doch mit einigen
Verhaltensregeln und der richtigen Behandlung kann auch dein Kind ohne
grofle Einschrankungen aufwachsen und ein freies und erfulltes Leben leben.

s

Das erste halbe Jahr

Tief durchatmen

Denk dran: Hamophilie ist nicht das Ende der Welt. Du kannst lernen, dein Kind zu versorgen, und
dein Kind wird lernen, sich selbst zu versorgen — auch wenn du natUrlich einiges beachten musst. Wir
kdnnen an dieser Stelle nicht auf alles im Detail eingehen. Aber egal, welche Herausforderungen euch
begegnen, sie werden dein Kind nicht daran hindern, zu spielen, SpaB3 zu haben, Freunde zu treffen,
vielleicht zu studieren, die Welt zu sehen oder selbst eine Familie zu griinden. Aul’erdem gibt es ein
grolies Unterstutzungsangebot durch Hamophilie-Zentren, Familie, Freunde und andere Menschen mit
Hamophilie. Einige Adressen findest du am Ende dieser Broschure.

Tipp: Schreibe dir die wichtigsten Fragen auf und bespreche diese beim nachsten Termin im
Hamophilie-Zentrum.

Experte werden

Die meisten Angste und Sorgen beruhen auf Unwissenheit oder Halbwissen. Gerade von Hamophilie,
die sehr selten ist, machen sich viele Menschen falsche Vorstellungen. Du wirst sehen: Je mehr
du zum Hamophilie-Experten wirst, desto mehr gewinnst du an Zuversicht und Sicherheit — bis die
Erkrankung ein ganz normaler Teil eures Alltags als Familie ist.
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Selbstbehandlung und Arztbesuch

Zum Thema ,Experte werden” gehort auch, einschatzen zu kénnen, wann es besser ist, einen Arzt
aufzusuchen, und wann es nicht notig ist. Zunachst: Wenn du dir unsicher bist, geh zum Arzt. Grund-
satzlich gilt aber, dass du bspw. blaue Flecken, die sich nicht ausbreiten, durch Kuhlen selbst behandeln
kannst. Es ist ganz normal, dass man den Arzt in den ersten Monaten haufiger kontaktieren muss oder mochte.

Dein Kind nicht mit Samthandschuhen anfassen

Ausgiebige Bewegung férdert die Geschicklichkeit und Beweglichkeit deines Kindes. Das kann
Verletzungen vorbeugen. Pack dein Kind deshalb nicht in Watte, sondern férdere es aktiv: etwa mit
Babyschwimmen oder Besuchen auf dem Spielplatz.

Das Zuhause vorbereiten

Ja, Kleinkinder mit Hamophilie haben auch mit optimaler Behandlung ein hdheres Verletzungsrisiko
als ihre Altersgenossen. Aber durch folgende MaRnahmen kannst du das Risiko deutlich minimieren:
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¢ kein Spielzeug mit scharfen Kanten benutzen

e Gitterbett und Laufgitter mit Bett-Kopfschutz versehen
e Sicherheitsgitter an Treppen anbringen

Fachpersonal informieren

Es ist wichtig, alle medizinischen Ansprechpartner (z.B. Kinder- und Zahnarzt) Uber die Erkrankung
deines Kindes zu informieren. AuRerdem sollte dein Kind einen ,Hamophilie-Ausweis” erhalten,
in dem im Notfall alle relevanten Informationen (Diagnose, Blutgruppe, aktuelle Medikamente,
Kontaktdaten) zu finden sind.

Das 1. Mal spritzen

Die Injektionen von Faktorpraparat stellen eine der grofiten Herausforderungen im Umgang mit hamophilen
Kindern dar. Aber keine Angst: Auch hier seid ihr nicht allein. Ihr habt genug Zeit und entsprechende
Angebote, um euch das Spritzen anzueignen, bis es schliellich zur Routine wird. In der ersten Zeit werden
die Injektionen in eurer Anwesenheit durch medizinisches Personal im Hamophilie-Zentrum durchge-
fuhrt. Es gibt auch spezielle Programme, die dir langfristig Unterstutzung bieten — beim Spritzen, aber
auch bei allen weiteren vermeintlichen Hindernissen im Alltag mit Hamophilie. Sprich darauf den Arzt an!
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m Zahnen

Wenn die ersten Zahne kommen, ist das sowohl fur die
Kinder als auch fur die Eltern oft eine anstrengende Zeit.
Allerdings birgt das Zahnen fur Kinder mit Hamophilie
kein besonderes Risiko und bedarf deshalb auch keiner
zusatzlichen MalRnahmen. Sind die Zahnchen da, ist eine
gute Mund- und Zahnpflege wichtig. So vermeidest du
Zahnfleischbluten und Zahnoperationen.
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Die ersten und die nachsten Schritte

9 Das Zuhause anpassen

Der Bewegungsradius deines Kindes erweitert sich schnell.
Ganz wichtig: Ihr musst schneller sein! Wo kommt euer
Kind auf zwei Beinen ran? Berlcksichtigt die neuen
Anforderungen und installiert Tiir- und Treppengitter.

'O’ Kinder mit einbeziehen

Es ist sehr wichtig, dass dein Kind und eventuelle Geschwister
die Scheu vor der Erkrankung und allem, was dazuge-
hort, verlieren. Erklare ihnen deshalb altersgerecht, was
es mit den regelmafligen Spritzen auf sich hat und worauf
sie beim Spielen und Toben achten miissen. Anregungen
hierzu findest du am Ende dieser Broschure.
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i}) Starken fordern

Sport ist wichtig fur die motorische Entwicklung, starkt
die Muskulatur, verbessert die Koordinationsfahigkeit
und beugt somit Verletzungen vor. Deshalb solltest du
dein Kind, entsprechend seiner Starken und Neigun-
gen, féordern und anspornen. Zudem werden sportliche
Erfolgserlebnisse auch sein Selbstbewusstsein starken.

@b Hilfe annehmen

Kinder bedeuten auch Stress. Da machen hamophile
Kinder keine Ausnahme — nur dass das Loslassen bei
ihnen um ein Vielfaches schwerer fallt. Dennoch solltest
du es ab und zu versuchen. Beziehe Freunde und vor
allem die Familie in die Betreuung mit ein und schaffe
dir so den Ruckhalt, den du und dein Partner fur ein
wenig Entspannung und Zweisamkeit brauchen.
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ﬁ ) Der erste Urlaub

Auch als Familie braucht man hin
und wieder eine Auszeit vom Alltag.
Die Hamophilie steht gemeinsamen
Stadtetrips oder Strandurlauben nicht
im Weg. Informiere dich im Vorfeld
einfach Uber ein Krankenhaus oder
Hamophilie-Zentrum in der Nahe,
um auch fur einen Notfall gewappnet
zu sein. Sprich auch dazu direkt mit
deinem Arzt im Hamophilie-Zentrum.

Du willst aus erster Hand erfahren,
wie es einer Mutter mit hamophilem
Sohn geht? Blatter einfach mal um!
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Interview
.Es ist alles zu schaffen” —
eine Mutter mit hamophilem Kind im Interview

Stellst du dich unseren Lesern kurz vor?
Mein Name ist Stefanie, ich bin 25 Jahre alt und habe einen funfjahrigen Sohn, der eine
schwere Form von Hamophilie A hat.

Welche Gedanken und Geflihle hatten dein Mann und du, nachdem ihr erfahren
habt, dass euer Kind Hamophilie hat?

Angst war auf jeden Fall dabei — bei meinem Mann noch mehr als bei mir.

Ich kannte die Erkrankung durch meinen Bruder, den ich damit aufwachsen
gesehen habe. Aber andererseits ist ein krankes Kind zu haben etwas ganz anderes
als einen kranken Bruder zu haben. Klar, wir haben uns naturlich auch gefreut auf
unseren Sohn. Es war ein Wechselbad der Gefuhle. Und natUrlich hatten wir jede
Menge Fragen, die uns nicht wirklich jemand beantworten konnte. Niemand konnte
uns die Angst nehmen. Und auch im Internet haben wir damals keine hilfreichen
Informationen gefunden.

Wie war die Anfangszeit mit den Injektionen? Wann wurde euer Sohn zum ersten Mal gespritzt?
Als er vier Monate alt war, sind wir zum ersten Mal mit ihnm in der Klinik gewesen. Er wurde untersucht —
mit Kopf und Gelenken war alles okay. Als er sechs Monate alt war, hat die Substitution begonnen.

Wer hat die Injektionen anfangs verabreicht?
Das hat zunachst das Klinikpersonal gemacht. Wir konnten das noch gar nicht. Er war ja noch
viel zu klein, sodass es uns nicht moglich war, die Venen zu finden..

Wie fiuhlst du dich jetzt dabei, wenn du ihn spritzt? Wie geht es dir und deiner Familie heutzutage?
Ich fuhle mich ganz sicher, zu 100 Prozent. Auch fur ihn ist es jetzt wie Zdhneputzen, er

hat keine Angst mehr. Ich muss sagen, alles hat sich ganz positiv entwickelt. Er ist jetzt ein

sehr selbstbewusstes und fréhliches Kind. Er ist spielfreudig sowie stark und mit seiner Art

gibt er auch uns immer wieder neue Kraft. Wir sind glucklich.

Gibt es irgendetwas, das du anderen Eltern mit einem hamophilen Kind gern mitgeben wiirdest?
Bei aller Angst, die man hat, man darf nicht vergessen: Man hat ein Kind, das die gleichen
Bedurfnisse hat wie alle anderen Kinder. Und fUr dieses Kind muss man stark sein, denn dann

wird es sich selbst stark fUhlen und selbstbewusst werden. Man darf es nicht in Watte packen.

Das funktioniert nicht. Es ist alles zu schaffen. Es gibt so viel Schlimmeres. Mit Hamophilie

kann ein Kind glucklich aufwachsen und als Erwachsener ganz normal leben.
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sicér N Kita und Schulé

Naturlich fallt es der Mutter oder dem-Vater eines Kindes mit Hamophilie besonders
schwer, das Kind in ,fremder” Obhut zu lassen. Dennoch ist es unerlasslich
und zudem gut fur die Entwicklung. Und: Es ist aueh guten Gewissens moglich!
Wir sagen dir, wie.

Die Aufgabe von Erzieherinnen und Erziehern

Von rechtlicher Seite gibt es keine erhéhten Anforderungen an Erzieher/innen im Umgang mit hamo-
philen Kindern — und das ist auch nicht nétig. Sie haben grundsatzlich die Aufgabe, dein Kind darin zu
unterstutzen, seine Erfahrungen zu machen, die Welt kennenzulernen, aber es auch vor Gefahren zu
schitzen. Mit einer konsequent durchgefUhrten Prophylaxe sowie einer entsprechenden Kommunikation
ist dies auch absolut moéglich, ohne dass sich die Erzieher/innen oder du als Elternteil dabei unwohl
fuhlen mussen.

Moritz hat Hdmophilie und freut sich riesig auf den Kindergarten.
Seine Mama Franziska teilt mit dir wertvolle Tipps fur eine gute
Vorbereitung und einen reibungslosen Start — schau mal rein:
www.liberatelife.de/community/familie-und-erziehung/
der-erste-tag-im-kindergarten




Die Angste von Eltern mit einem hamophilen Kind sind dann am groRten, wenn das Kind der eige-
nen Obhut entzogen ist. Schulsport ist diesbezuglich eine besonders heikle Angelegenheit. Ab-
gesehen von einigen wenigen Ausnahmen ist aber zu sagen: Ja, Kinder mit Hamophilie kdnnen und
sollen am Schulsport teilnehmen.

Es ist wichtig, dass dein Kind schdne Erlebnisse im sportlichen Umfeld hat — die positiven Effekte
sportlicher Aktivitat wurden bereits beschrieben und gelten naturlich ebenso fur Kinder. DarUber hinaus
soll sich dein Kind nicht ausgeschlossen flihlen — auch der soziale, gruppendynamische Effekt inner-
halb der Schulklasse ist hier nicht zu vernachlassigen.

Ganz wichtig ist allerdings, das Thema Hamophilie bei allen Beteiligten zu kommunizieren.
Der Sportlehrer muss in jedem Fall Bescheid wissen. Aber auch die Mitschuler sollten im Bilde
sein, um zu verstehen und zu akzeptieren, dass dein Kind die ein oder andere Ubung auslésst.
Doch auch hier gilt: Besprich dich am besten mit deinem Arzt, um individuell abzuklaren, was fur
dein Kind moglich ist.
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Versorgungsleitfaden

J Kind: Tel. Eltern: Tel. Arzt:
J Faktorpraparat befindet sich hier:
J Notfallausweis befindet sich hier:
. . . B Anlass MafRnahme
Immer richtig reagieren: |
der Versorgungsleitfaden Blauer Fleck Kuhlen; die Eltern bei der Abholung darauf hinweisen
| Kopf iberb ; kaltes Tuch in den Nacken;
Nebenstehender Versorgungsleitfaden kann den Erzie- : Nasenbluten =t vornu e gggen artes fHenin den Hacken
. . . . . : Nasenflugel zudrtucken
herinnen und Erziehern deines Kindes dazu dienen,
Verhaltensregeln fur verschiedene Notsituationen nach- } Blutung der Zunge oder Mit Eis/Speiseeis kiihlen; Eltern benachrichtigen, sollte die
zulesen. AuRBerdem koénnen darauf Kontaktdaten ver- der Mundschleimhaute Blutung nach 20 Min. nicht aufhéren
merkt" werden sowie der Aufbewa_hrungsort. des F?k_ : . _ Saubern und desinfizieren; Eltern benachrichtigen, sollte die
torpraparats und des Notfallausweises. Auf diese Weise ! Schurf- oder Schnittwunden

Wunde nach 20 Min. noch bluten
kann jeder Erzieher/jede Erzieherin deinem Kind im

Notfall angemessen Hilfe leisten. Trenne den Ver- Betroffenes Kérperteil hochlegen und kiihlen; Eltern
. . B ! Gelenk- oder Muskelblutungen o

sorgungsleitfaden einfach aus der Broschiire heraus | benachrichtigen

und Ubergebe ihn ausgefiillt deinem Ansprechpartner ‘

: Erste Hilfe leisten; Notarzt und Eltern verstandigen;
in der Betreuungsanstalt deines Kindes. | Schwerere Verletzungen

Faktorpraparat und Notfallausweis des Kindes bereithalten
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Du hast Lust, was zu erleben, dich mit
Gleichgesinnten auszutauschen, an Spritz-
kursen teilzunehmen und vieles mehr?

Themen, die dich bewegen,
macht die Liberate Life
Community auf:

Adressen, Infos, Hilfe

www.liberatelife.de/community

Bleib hier immer up to date:
www.igh.info/inhalte/termine-und-
veranstaltungen.html

Finde hier ganz individuell

: einen Regional- oder Jugend-
www.dhg.de/dabeisein-und-mitmachen/ x1“-:3;’ i+ vertreter:

veranstaltungen

Man kann es nicht oft genug wiederholen: Du bist in deiner Situation nicht allein.
Diese Broschure stellt nur einen Bruchteil des vorhandenen Unterstutzungsangebots

: } ; : www.dhg.de/dabeisein-und-mitmachen/
dar. Im Folgenden findest du weitere Hilfs-, Kontakt- und Informationsangebote.

regionalgruppen
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@® werde Teil unserer Community!

Keine Mythen und Vorurteile mehr, denn hier hat jeder die Chance, seine Geschichte
mit Hamophilie 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.

Weitere Broschuren zu den Themen,
die dich interessieren, findest du hier:
www.liberatelife.de/service-material

X8 Jetzt mehr erfahren:
www.liberatelife.de
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Weitere Informationen zu Sobi und unseren Services findest du unter sobi-deutschland.de.

Swedish Orphan Biovitrum GmbH
FraunhoferstralRe 9a
82152 Martinsried  Deutschland rare strength






