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LEBEN MIT HAMOPHILIE

Adharenz:
Gemeinsam fur das
Therapieziel.

INFOS UND NEUIGKEITEN | Termine, Umfragen und News
UMFRAGE | Orthopadische und physiotherapeutische Versorgung in Deutschland

RADIOSYNOVIORTHESE | Wann ist dies eine gute Therapieoption?



1IM MediosApotheke

Hamophilie und andere
Gerinnungsstorungen

Wenn der Korper die Blutung allein nicht ausreichend stillen kann ... aber Sie sich

durch die Erkrankung nicht stoppen lassen!

Die Bluterkrankheit sowie ahnliche Indikationen, verlangen
von den Betroffenen und ihren Angehorigen ein hohes Mafs
an Konsequenz im Rahmen der Dauertherapie, ebenso wie
die Sensibilitat auf die eigenen Korpersignale zu horen.

Dabei wollen wir Sie als Teil Ihres Versorgungsteams
unterstiitzen!

Als neues Team-Mitglied hat es fiir uns hochste Prioritat,
eine bequeme und termingerechte Bereitstellung Ihrer
Arzneimittel zu gewahrleisten und Ihnen bei Fragen beratend
zur Seite zu stehen.

Fir uns soll nicht die Krankheit, sondern Sie als Patient im
Fokus stehen! Was Ihnen am Herzen liegt, zahlt auch fiir
uns! Deshalb begleiten wir Sie gern mit Sicherheit, Kompetenz
und Verlasslichkeit in Ihrer Therapie.

v.l. Dr. Dennis Stracke, Sabine Paulo und Lara Fiirtges

Unser Service im Uberblick
Persdnliche Ansprechpartner
Bevorratung mit zahlreichen
Hamophilie- und Faktor-Praparaten
Schnelle Versorgung mit Ihrem Original-Arzneimittel
(Lagerhaltung)
Bequeme, kostenlose und termingerechte Lieferung
an Ihre Wunschadresse
Fachkompetente und spezialisierte Beratung
personlich, telefonisch oder per E-Mail
Unterstlitzung in der Hauslichkeit durch ein
Homecare-Team
Direktabrechnung mit Ihrer Krankenkasse
Chargendokumentation und diskrete Ubermittlung
an Ihren Arzt

Wir gehen gerne auf Sie und Ihre Bediirfnisse
flexibel und individuell ein — kontaktieren Sie uns!

TXL/147 Charité Cam,

MediosApotheke an der Charité

FachApotheke Seltene Erkrankungen

Anike Oleski e. Kfr.

Luisenstrafde 54/55, 10117 Berlin

T (030) 257 620 583 70 (24/7), F (030) 257 620 583 13

haemophilie@mediosapotheke.de
mediosapotheke.de/haemophilie

Sie erreichen uns Montag bis Freitag von 8 bis 17 Uhr.
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Liebe Leserin, lieber Leser!

Hand aufs Herz: Wie genau nehmen Sie es mit [hrer
Hamophilie-Prophylaxe? Fillt es Thnen schwer, die
drztlichen Empfehlungen umzusetzen oder denken Sie
manchmal ,,wird schon nicht so schlimm sein, wenn

ich mal nicht spritze!“? Die wichtigste Frage aber ist: Wie
ehrlich sind Sie diesbeziiglich Threm Arzt oder Threr Arztin
gegenliber? Warum das so wichtig ist und wieso eine gute
Zusammenarbeit zwischen Patient und Arzt vor allem flir
die langfristige Lebensqualitdt von Patienten bedeutend
ist, darum geht es in unserem Titelthema.

Weitere Fragen, die sich —im Rahmen einer Umfrage — an
Menschen mit Blutgerinnungsstérungen und Angehdorige
richten, betreffen die orthopddische und physiothera-
peutische Versorgung in Deutschland. Wie gut ist diese
aktuell? Um das herauszufinden startet demnadchst eine
bundesweite Umfrage, Giber die wir mit PD Dr. Bjérn
Habermann sprachen.

Prophylaxe, Orthopddie und Physiotherapie: sie alle
dienen auch der Gelenkgesundheit.

Sind Gelenke erst einmal entziindet, erhoht sich das
Risiko fiir erneute Einblutungen. Manchmal kann die
Radiosynoviorthese eine Option sein. Was es damit auf
sich hat und wann diese in Frage kommt, erldutert die
Nuklearmedizinerin Dr. Barbara Boddenberg-Patzold.

In der Hoffnung, mit unserer Themenauswahl Thr Inter-

esse geweckt zu haben, wiinsche ich IThnen eine angeneh-
me Lektiire und einen schénen Frithling!

Tanja Fuchs | Chefredakteurin Himovision
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NEWS

Infos und Neuigkeiten

Save the date: 25. bis 28. April 2024

Faktorpraparate in der Pipeline

Jetzt anmelden fur

das Hamophilia-in- 1
Motion-Sportcamp in
Thiringen

Gemeinsam Sport treiben und die Lebensqua-
litat verbessern — darum geht es beim Camp
Haemophilia in Motion (HIM) vom interdiszi-
plinaren Zentrum fiir Bewegungs- und Sport-

medizin Wuppertal e.V. ,Haemophilia & Exercise”. '
Mitmachen konnen alle Menschen mit Hamophilie

ab 16 Jahren sowie Begleitpersonen. Wahrend der 3,5 Tage an der Sportschule
in Bad Blankenburg (Thiuringen) kommen gelenkspezifische und ganzheitliche
Ubungsprogramme zur Anwendung. Mit Hilfe einer individuell angepassten
Sporttherapie, Trainingsberatung und -betreuung sowie kontrollierter Selbsthil-
fe soll die Eigenkompetenz auf dem Gebiet der korperlichen Bewegung und des
Sporttreibens verbessert werden. Wichtig: Die Teilnahme unbedingt zuvor mit
dem behandelnden Arzt abstimmen. Mehr Infos unter:

www.haemophilia-exercise.de/de/camps

Online-Bewegungsstunde bald mit zweitem Termin

Professionelles Training auf einen Klick

Seit einem Jahr treffen sich Menschen mit Blutungsneigung jeden Dienstag
online um 18 Uhr mit ausgebildeten Sporttherapeuten, um etwas fir ihre Ge-
sundheit zu tun. Es geht vor allem darum, die Beweglichkeit zu erhdhen sowie
Kraft und Koordination zu verbessern. Weil sich die Online-Sport- und Bewe-
gungsstunde grofier Beliebtheit erfreut — aber nicht jeder am Dienstagabend
Zeit hat - planen die Initiatoren von ibs med und der IGH jetzt, einen zweiten
Termin anzubieten (zunachst im Rahmen einer Testphase). Das Training ist spe-
ziell fur Betroffene mit Blutungsneigung (Hadmophilie, VWD & Co.) konzipiert fur
die Teilnahme sind keine Vorkenntnisse erforderlich. Interessierte finden
weitere Informationen unter:

www.igh.info/aktiv

Weitere Halbwertzeit-
verlangerung moglich

Fur einen besseren Schutz vor Spon-
tan- und Gelenkblutungen werden

- den aktuellen WFH-Leitlinien zu-
folge - Talspiegel von mind. 3-5 %
empfohlen. Halbwertzeitverlangerte
FVIII-Praparate (EHL) ermdglichen eine
Intensivierung der FVIII-Prophylaxe,
denn eine langsamere Abnahme der
Faktorkonzentration im Blut hat einen
hoheren Blutungsschutz zur Folge.

Eine weitere Halbwertzeit-Verlange-
rung (HWZ) von FVIII in der Hdmo-
philie A schien bisher begrenzt zu

sein. Grund dafir ist, dass FVIII zu 95
Prozent an den korpereigenen von-
Willebrand-Faktor (VWF) gebunden

ist. Neuere Studien zeigen nun: Indem
man die Bindung des zugefiihrten FVIII
an den korpereigenen von-Willebrand-
Faktor umgeht, kann eine deutliche
Verlangerung der HWZ im Vergleich zu
bisherigen EHL-Faktor-VIII-Praparaten
erreicht werden.

Damit riicken neue Faktor-VIlI-Prépa-
rate in Reichweite, die eine wochentli-
che Prophylaxe ermaglichen.



|hre Erfahrungen sind gefragt:

Neue Option bei schwerer Hamophilie A:

HAMOVISION

Neue Umfrage zur
Schmerztherapie in
der Hamophilie

In Zusammenarbeit mit der DHG und
der Interessengemeinschaft Hamo-
philer e.V. (IGH) fihrt die Firma Bayer
eine umfassende Umfrage zum Thema
,Schmerztherapie in der Himophilie*
durch. Ziel der Befragung ist es, detail-
lierte Informationen dariiber zu sam-
meln, welche Schmerztherapien bei
Menschen mit Hamophilie angewendet
werden. Die gewonnenen Ergebnisse
sollen dazu dienen, gezielt MaBnah-
men zur Verbesserung der Schmerz-
therapie zu entwickeln. Die Umfrage
richtet sich an alle von Hamophilie
direkt oder indirekt Betroffenen. Eltern
eines Kindes mit Hamophilie konnen
den Fragebogen im Namen ihres Kin-
des ausfiillen. Die Ergebnisse werden
anonym ausgewertet. Hier geht es zur
Teilnahme:

go.bayer.com/Schmerzumfrage

Erstes Gentherapeutikum wird Kassenleistung

Das Unternehmen BioMarin und der GKV-Spitzenverband haben sich auf ein
kollektives Pay for Performance (p4p) Verglitungsmodell fur das Gentherapeu-
tikum Valoctocogen Roxaparvovec (Roctavian) mit einer Mindestvertragslauf-
zeit von 3 Jahren geeinigt. Damit bekommen Patientinnen und Patienten in
Deutschland das EU-weit erste Gentherapeutikum zur Behandlung der schwe-
ren Hamophilie A in Deutschland durch die gesetzliche Krankenversicherung
erstattet. Das zugrundeliegende prospektive Kohortenmodell sieht eine tur-
nusmafdige Anpassung des Erstattungsbetrags vor. Die Anpassung basiert auf
Therapieerfolgen oder Therapieversagen, welche durch das Deutsche Hamophi-
lieregister (DHR) dokumentiert werden. Durch das
prospektive Kohortenmodell konne nachvoll-
ziehbar und gut umsetzbar ein ergebnis-
basierter Erstattungsbetrag berechnet
werden, heifdt es in der Pressemittei-
lung des GKV-Spitzenverbands vom
8.12.2023.

Auch nach Vereinbarung des Erstat-
tungsbetrages obliegt es weiterhin
behandelnden Arzten, iiber die
Zweckmatfiigkeit im Einzelfall zu
entscheiden.

(Quelle und weitere Infos: PM GKV Spitzenverband:
https.//kurzelinks.de/p470)

Online-Seminar: Fit in die Zukunft und Fit fir die Zukunft

Was bedeutet eigentlich fit zu sein und warum ist Fitness wichtig?
Wie kann man diese auch mit Handicap verbessern und welche
Maoglichkeiten lassen sich dazu nutzen? All diese Fragen sollen
umfangreich beleuchtet und in einer ausfiihrlichen gemeinsamen

Diskussion vertieft werden.

Wann: 18.04.2024, 20 Uhr

Wo: Online - wo immer Sie gerade sind

Referent: Univ. Prof. Dr. Dr. Thomas Hilberg, Facharzt fiir Allgemeinmedizin - Sportmedizin -
Chirotherapie - Osteopathie (DAAO) Lehrstuhl fur Sportmedizin, Bergische Universitat Wuppertal.

Anmeldungen via E-Mail bitte an: heinrich.struck@dhg.de

Foto: © iStockphoto.com/Lothar Drechsel
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NEWS

JUST MOVE IT

Ruickblick:

Neue Termine
fir 2024 und 2025

Save the date: Das erfolgreiche und
wichtige Projekt, das von PD Dr. Dr.
Christoph Konigs und Dr. Stephan
Schultze-Strasser (beide Klinik fiir
Kinder- und Jugendmedizin des Uni-
versitatsklinikums Frankfurt) ins Leben
gerufen wurde geht in Runde 3 und 4!
Termine: 8. bis 10.11.2024 und

16. bis 18.5.2025.

Fir Infos und Anmeldung bitte E-Mail an:

justmoveit@gmx.de

JUST
MOVEIT

HAMOPHILIE

Update Post EAHAD 2024

Bereits 2023 hatte die IGH Betroffenen die Maglichkeit geboten, sich im An-
schluss an einen internationalen medizinischen Kongress uber aktuelle und
neueste Entwicklungen rund um ihre Erkrankung zu informieren. Auf das
,Hamophilie- und vWD-Update post-GTH 2023 folgte im Februar 2024 das
,Update Post EAHAD 2024". 85 Teilnehmer waren am 9. und 10. Februar in
Frankfurt dabei und nahmen die Moglichkeit wahr, sich zu informieren und
auszutauschen, Fragen loszuwerden und Antworten zu erhalten.

Wie im letzten Jahr startete der von der IGH organisierte Event mit einem
Abendessen im Hotelrestaurant - eine gute Gelegenheit einander kennenzu-
lernen oder aber bereits bekannte IGH-Mitglieder wiederzusehen. Der darauf-
folgende Samstag war gekennzeichnet durch interessante Vortrage: Es ging
um aktuelle Studien und zukunftige Therapieoptionen, um die Gentherapie
und um Faktor-VIII-Hemmkorper bei Kindern. Weitere Themen waren u.a. die
Bedeutung von Sport firr junge Menschen mit Hamophilie (siehe JUST MOVE IT),
die Versorgung durch die VHA-Apotheken und - ein Highlight: PD Dr. Susan
Halimeh und PD Dr. Bjorn Habermann nahmen live vor Ort eine Folge ihres
Podcasts ,Halimeh & Habermann®auf. Auch die HAMOVISION durfte sich
vorstellen und unsere Redaktion sagt an dieser Stelle noch einmal Danke fir
das Feedback und das Notieren von Themenwiinschen fir die kommenden
Ausgaben. Wir haben alle Wiinsche in unsere Liste aufgenommen und werden
versuchen, sie nach und nach abzuarbeiten. Weitere Wiinsche, |deen und auch
Erfahrungen sind willkommen.

Wir freuen uns Uber eine E-Mail an: tanja.fuchs@fskom.de

aso

Austausch tber Grenzen hinaus:

Bodensee-Dreildndertreffen #4 (D, A und CH)

Vom 7. bis 9. Juni 2024 findet das vierte Bodensee-Dreilandertreffen statt
und bietet Betroffenen und Angehérigen im Bereich Hamophilie & Co. wieder
eine einzigartige Gelegenheit zum Austausch und zur Weiterbildung in der
deutschsprachigen D-A-CH-Region. Im (barrierefreien) Feriendorf Langenargen
erwartet die Teilnehmer ein vielfaltiges Programm: Der Freitag beginnt mit
einer Begriiungsveranstaltung und Teamfindung, bietet Zeit einander ken-
nenzulernen und fiir Networking. Am Samstag ist Friihsport angesagt, es gibt
Workshops zu Hamophilie-Behandlung, Erndhrung und Physiotherapie, sowie
Zeit fir weiteren Erfahrungsaustausch. Nach der Prasentation der Workshop-
Ergebnisse am Sonntag und einem gemeinsamen Mittagessen folgt die Verab-
schiedung. Am Samstag ist eine Kinderbetreuung verfugbar.

Organisation: Siegmund Wunderlich, Kontakt fur weitere Informationen
Tel.: 07305-7906, siegmund.wunderlich@web.de, oder direkt bei der IGH
(OR-Code Seite 18).



ACTIVE A

Be(f)reit fiirs Leben
mit Hamophilie A

Gelenkgesundheit
und Zero Bleeds

Was steckt dahinter?

Eine prophylaktische Therapie kann dazu beitra-
gen, chronische Gelenkschiden zu verhindern.
Sprich mit Deinem Behandlungsteam und check
unsere Website und erfahre mehr zum Thema.

4 .'*'
L _'f Hole Dir wertvolle Von Betroffenen fiir Betroffene: Auf www.active-a.de
A ] 1 R gl Tipps zum Thema ’reile'n Menscbe'n mi’r Hamophilie A, Konduk’rorinngn
*ﬂ . sowie Angehdrige ihre Erfahrungen und geben Tipps
- % active-a.de fur den Alltag mit Hamophilie. Klick Dich rein und

werde Teil der Community!

y

Roche Pharma AG Chugai Pharma Germany GmbH
Patient Partnership Hamophilie

Emil-Barell-StraBe 1 Amelia-Mary-Earhart-StraBe 11 b
79639 Grenzach-Wyhlen, Deutschland 60549 Frankfurt am Main, Deutschland

M-DE-00019759

www.roche.de www.chugaipharma.de
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© 2023 Agenturfoto mit Model gestellt.
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Adhdrenz bei Hamophilie
Gemeinsam eine Therapie finden, die
individuell zum Alltag passt

Was Adharenz bedeutet, wissen

— die meisten Menschen mit
einer chronischen Erkrankung.
Adharent zu sein jedoch,
fallt vielen schwer. Welche
Bedeutung hat das Einhalten
einer vom Arzt verordneten
‘ Therapie in der Hamophilie-
Behandlung und wie findet
man gute Losungen?
p W - b - .
> ' Text von Tanja Fuchs
I Der englische Begriff ,, Adherence” ldsst sich in einem
/ ek s San T nteptich aueh gute Adbcens deim
. . mehr a P g

‘* konsequenten Befolgen des mit dem Arzt vereinbarten

Behandlungsplans, allerdings immer unter Berticksichti-
gung der individuellen Bediirfnisse des Patienten, sowie
der Faktoren, die es ihm erschweren kénnten, das The-
rapieziel zu erreichen.

Die Einbeziehung des Patienten in die Gestaltung der
Therapie ist nicht nur gewtiinscht, sondern vielfach we-
sentliche Voraussetzung flir den Therapieerfolg.
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ADHARENZ

Dr. Saskia Gottstein wiirde sich iber noch viel mehr akti-
ve Beteiligung der Patienten freuen, als es bisher der Fall
ist: ,,Die Patienten diirfen sich nicht nur mehr wiinschen,
sie sollten auch ehrlich sein und uns mitteilen, warum
sie eine von uns verordnete Therapie nicht einhalten
wollen oder kénnen®, so die Oberdrztin am Vivantes Kli-
nikum fiir Innere Medizin — Angiologie und Hamosta-
seologie (siehe Interview ab Seite 11) .

Unangenehm und nervig

Regelmafliig an Medikamente denken zu miissen, kann
lastig sein. Regelmafiig selbst Injektionen vorzunehmen,
ist hdufig mehr als ldstig. Fiir Menschen mit Blutgerin-
nungsstorungen aber ist es oft iberlebenswichtig. Jeden-
falls dann, wenn es darum geht, schnell eine Blutung zu
stillen. Wie aber verhdlt es sich mit der Prophylaxe? Ein
nicht unerheblicher Anteil von Patienten misst den zur
Sekunddrpravention verordneten Faktorgaben nicht die
Bedeutung bei, die diese tatsdchlich haben.

Die Art und Weise, wie sich an Vorgaben gehalten oder
nicht gehalten wird, ist unterschiedlich und reicht von
der Einhaltung zu 100 Prozent iiber ein prinzipielles ,be-
miht sein’ bis zu einer allgemeinen Nachldssigkeit mit
gelegentlicher, unregelmafiiger Anwendung und selten

auch der Nichteinhaltung oder gar Verweigerung. Die
meisten Patienten vergessen schlichtweg, immer zu ei-
ner bestimmten Tageszeit ein Medikament zu injizieren.
Zuweilen wird eine Injektion auch auf ,spdter’ verscho-
ben und dann vergessen.

Dies liegt vor allem an der Tatsache, dass es sich um
Hamophilie-Prophylaxe handelt. Der Patient verspirt im
Moment der Verabreichung gar keine Notwendigkeit. Je
nach Lebensstil macht es — mitunter auch tiber langere
Zeitrdume hinweg — keinen sichtbaren Unterschied, ob
man sich an die Medikation halt oder nicht. Erst wenn es
dann doch mal zu einer Blutung kommt, wird deutlich,
dass eine Erkrankung vorliegt, die man besser therapeu-
tisch unter Kontrolle bringen sollte.

Adhadrenz schutzt die Gelenke

Warum ist Prophylaxe bei Hamophilie so wichtig und
warum wird diese Form der Behandlung zunehmend
auch bei milderen Himophilieformen angestrebt? Der
Grund hierfir ist ganz klar die Gelenkgesundheit. Denn:
Mangelnde Faktorprophylaxe geht langfristig mit uner-
winschten Folgen fir die Gelenke einher. Sind die Fak-
torspiegel im Blut langfristig stabil, lassen sich Gelenk-
blutungen und irreversible Schaden vermeiden.

Sich regelmafig selbst zu spritzen fallt den

allermeisten Patienten schwer. Insbesondere
dann wenn die Injektionen prophylaktisch
erfolgen - man also nicht direkt eine
Auswirkung spiirt. ,Wir wissen inzwischen,
wie schwierig es sein kann, die Prophylaxe
konsequent durchzufiihren”, sagt Dr. Gott-
stein. Weil es aber trotzdem so wichtig sei,

. G

die Faktorspiegel dauerhaft aufrecht zu
erhalten, gehe es darum, gemeinsam mit den
Patienten eine Ldsung zu finden.



Gelenke schiitzen!

Wer regelmaig und nach Emp-

fehlungen seines Arztes seine

Faktorprophylaxe anwendet,

tragt damit langfristig auch zum

Gelenkschutz bei. 3

Dokumentation ist Pflicht

Ganz unabhingig davon, ob der Patient nach Bedarf (on
demand) oder prophylaktisch spritzt, ob die Faktorpra-
parate vom Arzt oder vom Patienten selbst verabreicht
werden, miissen diese — ebenso wie Blutungsereignisse
— dokumentiert werden. Auch das ist ldstig und erfordert
eine gewisse Sorgfalt — ein Pflichtbewusstsein und auch
Zeit, die man nicht immer aufbringen kann oder mdchte.
Mitunter bleibt gleich zweierlei auf der Strecke: Die vom
Arzt empfohlene Prophylaxe nach einem bestimmten
Schema sowie vor bestimmten Aktivititen und die um-
gehende Dokumentation dessen.

Digitale Unterstiitzung

Die meisten Menschen haben ihr Smartphone immer da-
bei. Es ist durchaus sinnvoll — je nach Praparat — eine der
verfigbaren Apps zu installieren. Alle Systeme begleiten
Patient und Arzt aktiv bei der Therapie und helfen dabei,
die Effektivitit der Behandlung sicherzustellen. Mithilfe
der Anwendungen kénnen Patienten neben Injektionen
und Blutungen auch mégliche Schmerzen, den geschitz-
ten Faktorspiegel und die koérperliche Aktivitdt verfolgen.
Dartiber hinaus zeigen die Apps an, wieviel Faktor noch
vorrdtig ist und wann ggf. nachbestellt werden sollte.
Der behandelnde Arzt hat mitunter die Moglichkeit, iber
einen gesicherten und verschliisselten Web-Zugang auf
vom Patienten gespeicherte Daten zuzugreifen, sich
ubersichtliche Grafiken anzeigen zu lassen und - auf
Wunsch des Patienten — verfolgen, ob der Patient gut ein-
gestellt ist oder ob die Therapie angepasst werden sollte.
Die Apps verfiigen iiber eine Erinnerungs-Funktion, die
sich in der Regel mit dem jeweiligen Smartphone-Kalen-
der verbinden lasst.

HAMOVISION

ADHARENZ

INFO

Die gesetzliche Dokumentationspflicht nach § 14 des
Transfusionsgesetzes (,Dokumentation, Datenschutz®),
schliet auch die Dokumentation der Behandlung von
Patienten mit angeborenen Hamostasestorungen ein.
Zur Dokumentation verpflichtet sind neben den behan-
delnden Arzten an den Hamophilie-Zentren und in den
Praxen, auch die abgebenden Apotheken. Aber auch
Patienten miissen jede Faktorgabe sowie auftretende
Nebenwirkungen und Blutungsereignisse sorgfaltig
dokumentieren. Die therapierelevanten Daten von
Patientinnen und Patienten mit Blutgerinnungsstorun-
gen werden im DHR (Deutsches Hamophilie-Register)
erfasst. Unter strenger Einhaltung der Vorgaben des
Datenschutzes werden hier medizinische Daten von
Patienten mit Hamophilie A und B, von Willebrand-
Syndrom oder anderen Gerinnungsfaktormangeler-
krankungen registriert und langfristig dokumentiert
(siehe auch Hamovision Dezember 2023).

Patienten kdnnen durch das Fihren eines Behand-
lungstagebuchs oder einer App neben ihrer Therapie,
auch Blutungen und Medikamentengaben besser im
Blick behalten. Die verfuigbaren Apps erleichtern, Dr.
Saskia Gottstein zufolge, die Dokumentation erheblich
und kénnten auch die Zusammenarbeit zwischen Arzt
und Patient verbessern.

Weitere Informationen zu den jeweiligen Apps:

Haemoassist®:

www.meine-haemophilie.de/download/haemoassist®-2

smart medication eDiary:

www.smart-medication.eu/ediary

florio HAEMO:

www.florio.com

Abb.: ©iStockphoto.com/Sorbetto (Illu / Inside Creative House (Mann mit Handy)
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ADHARENZ

»Wichtig ist, dass die Patienten ehrlich sind!

INTERVIE

mit Dr. Saskia Gottstein und Dr. Madlen Reschke

Die Vielfalt unterschiedlicher Therapieoptionen erleichtert
die Adhdrenz. Mit den wachsenden Therapieoptionen fallt
es zunehmend leichter, die fiir jeden individuell passende
Behandlung zu finden. Das gilt sowohl fiir Kinder als auch
fiir Erwachsene. Die Vielfalt der Praparate kann mit dazu
beitragen, Menschen mit Hamophilie die Einhaltung einer
maglichst konsequenten Prophylaxe zu erleichtern.

Einer Studie aus dem Jahr 2016 zufolge, ist die Adhdrenz bei
Menschen mit Hdmophilie im Alter von 20-59 am schlechtes-
ten. Das ist ja eine ziemlich libergreifende Altersspanne - gibt
es hierzu neue Daten?

Gottstein: Ich hatte gedacht, dass diese Phase sehr viel fri-
her vorbei ist. Meinem Eindruck nach, so ab Mitte 30. Wenn
die Patienten mehr gesettelt sind, in einer Partnerschaft
leben oder eine eigene Familie haben. Manchmal hat dann
auch der oder die Lebensgefahrtin noch einen Blick darauf.
Ich wirde sagen, schwierig ist es eher bei jungen Erwach-
senen unter 20 und bis Anfang /Mitte 30. Die Prophylaxe
passt ab dem mittleren Alter meist besser zum Alltag. Im
hoheren Alter kommen mitunter Begleiterkrankungen dazu
und ggf. auch andere Medikamente. Die Prophylaxe wird
dann manchmal weniger belastend sondern vielmehr als
beruhigend empfunden.

Reschke: Bei Kindern ist es so, dass — insbesondere bei den
jungeren - ja die Eltern bernehmen - und das lauft Gber-
wiegend gut. Die meisten Eltern sind besorgt und spritzen
im Zweifel eher haufiger als zu wenig. Es gibt einzelne Fa-

Dr. Saskia Gottstein,

Oberarztin am Vivantes Klinikum im
Friedrichshain, Berlin fiir Innere Medizin -
Angiologie und Himostaseologie

Dr. Madlen Reschke,
Fachdrztin fir Kinder- und Jugendmedizin,
Schwerpunkt Kinderhdmatologie und
-onkologie, Palliativmedizin und Hamo-
staseologie, Universitatsmedizin Berlin
Campus Virchow-Klinikum

milien, die die Prophylaxe nicht so ernst nehmen. So etwa,
wenn beispielsweise der Opa Hamophilie gehabt hat, ohne
je eine schwerwiegende Symptomatik zu entwickeln.,So
schlimm ist das ja nicht’, denken manche dann und darun-
ter leidet mitunter die Adhdarenz.

Was machen Sie, wenn Sie den Eindruck haben, dass es an
Adhdrenz mangelt?

Gottstein: Wir miissen im Gesprdch herausfinden, wo das
Problem liegt. Warum fiihrt der Patient seine Prophylaxe
nicht durch? Welche Griinde gibt es daftir? Und wenn wir
diese kennen, kénnen wir versuchen, sie aus dem Weg zu
rdumen oder etwas zu andern. Angesichts der verschiede-
nen Therapieformen, die uns zur Verfligung stehen, ist das
ganz wichtig. In diesem Zusammenhang ist naturlich von
Bedeutung, dass der Patient ehrlich ist. Wenn ich gar nicht
weif3, dass etwas nicht funktioniert, dann werde ich diese
Fragen auch nicht stellen. Der Patient seinerseits spricht
das Thema vielleicht nicht an, weil er denkt, es gibt keine
andere Maglichkeit. Aber es gibt inzwischen wirklich viele
Optionen. Die Patienten sollten — ganz gleich, ob sie unse-
ren Empfehlungen nachkommen oder nicht - auf jeden Fall
erzahlen, was sie machen und was nicht und wenn maglich
auch, warum das so ist. Wir wissen, wie schwierig es sein
kann, die Prophylaxe konsequent durchzufiihren.

Reschke: Auch wir sprechen mit den Familien und Patien-
ten daruber und Uberlegen gemeinsam, welche Moglich-
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»Du bist der Chef in deinem Leben und du spritzt nicht,
um mich gltcklich zu machen, sondern um dich gesund zu halten.«

keiten es gibt. Mitunter verordnen wir auch das verfligbare
Antikérper-Praparat (Emicizumab), das subkutan — und nach
einer vierwochigen Eindosierung - nur alle 28 Tage subku-
tan verabreicht werden muss. Es kann sowohl fur Eltern, die
Schwierigkeiten mit dem vendsen Zugang haben, als auch fur
Familien, in denen eine regelmaRige Prophylaxe aus anderen
Grinden nicht gelingt, eine gute Alternative sein. Wenn es gar
nicht anders geht, bestellen wir die Familien einmal im Mo-
nat ein und verabreichen das Medikament hier vor Ort.

Viele sehen das vermutlich als gute Option. Ist es trotzdem
besser IV zu spritzen?

Reschke: Der Antikdrper wurde urspruinglich fur Patienten
mit Hemmk®orpern entwickelt und ist hier wirklich segens-
reich! Wir waren am Anfang sehr vorsichtig, diesen voll-
kommen neuen Therapieansatz mitzugehen. Uber die Zeit
haben wir aber festgestellt, wie gut das Praparat vertraglich
ist und nach und nach mehr Patienten darauf eingestellt.
Bisher lauft das sehr gut. Aber es gibt dieses Medikament
erst seit 10 Jahren, es sind also noch keine Langzeitdaten
verfugbar.

Gottstein: Hinzu kommt, dass man damit keine hohen
Spitzenspiegel erreicht. Fr Patienten, die intensiv Sport
treiben, ist das moglicherweise nicht ausreichend, aber flr
viele andere ist es eine gute Option.

Reschke: Emicizumab bietet ein Faktor-VIII-Wirkungsaqui-
valent von ca. 10 bis 20 Prozent, das heif3t, es wirkt als hat-
te man 10 bis 20 Prozent Faktor VIII im Blut.

Wenn jemand Fufiballspielen oder Kickboxen mdchte, ist
es wahrscheinlich nicht die beste Losung. Wer sich vorm
Training intravenos Faktor VIII spritzt, kommt auf 100 Pro-
zent Wirkstarke, das ist - je nach Sportart - sicher besser.
Zudem muss in Notfallsituationen, etwa bei einem Unfall
oder schweren Schnittwunden, auf jeden Fall immer Faktor
VIII zusatzlich gespritzt werden. Sich selbst IV spritzen zu
konnen, hat hier naturlich durchaus Vorteile.

(M. Reschke)

Die sogenannte Heimselbstbehandlung, die sich seit Anfang
der siebziger Jahre auch in Deutschland etabliert hat, ist fiir
Menschen mit Blutgerinnungsstorungen mit vielen Vorteilen
verbunden. Sie gibt Patienten viel Freiheit aber auch eine
Menge Eigenverantwortung. Damit kann nicht jeder gleicher-
magien gut umgehen, oder?

Gottstein: Das ist ja eigentlich in allen Bereichen so. Der
Arzt verschreibt ein Rezept und was der Patient am Ende
damit macht, steht auf einem anderen Blatt. Ich glaube,
dass bei der Hamophilie auch aufgrund der Dokumenta-
tionspflicht nochmal mehr darauf geachtet wird, weil es
eben nicht so viele Kontrollmdglichkeiten anhand objek-
tiver Parameter gibt. Wiirde man eine objektive Statistik
dazu erstellen, wie viele aller verordneten Medikamente
tatsachlich wie empfohlen angewendet werden, dann
unterscheidet sich der Patient mit Himophilie nicht we-
sentlich von anderen. Vielleicht mit Ausnahme von akut
wirkenden Medikamenten, etwa gegen Schmerzen. Wenn es
in Richtung Prophylaxe geht, ist es schwierig. Das Problem
einer prophylaktischen Therapie ist ja immer, dass man den
Effekt nicht sofort sieht oder sprt, sondern nur langfristig
unerwiinschte Symptome und deren Folgen verhindert.
Wenn ein Patient 4 Wochen Prophylaxe macht und dann ja
meist gar keinen Unterschied bemerkt, konnte er geneigt
sein, wieder damit aufzuhoren. Das ist natlrlich nicht im
Sinne einer vorbeugenden Therapie.

Reschke: Es gibt auch Patienten, die sagen: ich habe noch

nie geblutet, warum soll ich Gberhaupt spritzen.” Erst wenn
sie dann doch mal bluten und erstmal auRer Gefecht sind,

verstehen sie es. Das ist die Krux mit der Prophylaxe, dass

man Medikamente (auch noch spritzen) soll, fir ein Symp-
tom, das noch gar nicht da ist.

Die Patienten miissen also verinnerlichen, dass eine heute
konsequent durchgefiihrte Prophylaxe im Zusammenhang mit
einer guten Lebensqualitdt im Alter steht. Ist das schwer zu
vermitteln?



Gottstein: Jede Gelenkblutung kann entscheidend sein.
Maglicherweise hat es bereits Blutungen gegeben und der
Patient denkt ,ist ja ganz gut gelaufen.'Aber die nachste
Gelenkblutung kann dann eben Schaden im Gelenk anrich-
ten. Ist das Blut einmal im Gelenk, dann haben wir keine
Maglichkeit, es wieder heraus zu bekommen.

Wie verhdilt sich das bei Teenagern, die ausschliefSlich in der
Gegenwart leben, Frau Reschke?

Reschke: Wir haben junge Patienten, die kommen und sa-
gen ,ich hab'ein paar Monate gar nicht gespritzt’, und ich
denke, das passiert vermutlich in fast jeder Hamophilie-
Patienten-Journey mal. Das Wichtigste aus meiner Sicht ist,
dass der Patient weif3:,Du bist der Chef in deinem Leben
und du spritzt nicht, um mich gliicklich zu machen, sondern
um dich gesund zu halten. In der Kinderklinik erhalten die
Kinder ein kleines Geschenk, wenn sie gut mitgemacht
haben - also ,tapfer” waren. Irgendwann missen sie na-
tlrlich verstehen, dass sie nicht uns einen Gefallen tun,
sondern dass wir nur versuchen, sie in ihrer Behandlung
bestmaglich zu unterstiitzen. Sie mussen sich fragen: Was
will ich von meinem Leben? Welche Ziele habe ich? Brau-
che ich dafiir gesunde Gelenke? Und wir miissen schauen:
Schafft der Patient es, regelmafig zu spritzen? Wenn nicht,
bin ich als Arztin nicht sauer und der Patient ist deswegen
ja kein schlechter Mensch. Er muss nur mit uns daruber
sprechen, damit wir gemeinsam schauen, wie wir es hinbe-
kommen. Wir kénnen Psychologen involvieren, wir konnen
Tipps geben, wie man das Smartphone unterstiitzend nutzt
und und und. Wenn jemand Hochleistungssportler ist, ist
die Motivation, gesund zu bleiben, mitunter eine andere.
Da fallt die Adharenz leichter. Und wenn jemand sich gar
nicht dafir interessiert, dann konnen wir z.B. Medikamente
verordnen, die seltener gegeben werden mussen, weil sie
langer wirken.

Apropos Smartphone-Unterstiitzung. Wie lduft es mit der Do-
kumentation und der Nutzung der Apps dafiir?

Reschke: Bis das Kind selbst spritzt — und oft auch dartber
hinaus - Ubernehmen die Eltern die Dokumentation. Aber,
ehrlich gesagt, macht es das nicht unbedingt besser. Es ist

einfach lastig. Unsere Hamostaseologie-Assistentinnen sind

da sehr hinterher. Was die Apps betrifft, spiire ich auch eine
relativ hohe Hemmschwelle: ,Schon wieder eine neue App,
schon wieder neu einrichten, schon wieder ein Passwort.”
Die, die es machen, sind gut eingespielt und die, die schon
zuvor das Tagebuch nicht richtig gefiihrt haben, tragen
auch in die App nichts ein. Es ist schwierig.

Gottstein: Es ist mit etwas Aufwand verbunden, die Soft-
ware fur die elektronische Dokumentation einzurichten,
aber wenn man es mal gemacht hat, lauft es super. Fur

die Behandlung des Patienten ist es ja schon wichtig, zu
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wissen, was dieser zu Hause macht und mit den Papier-
Substitutions-Tagebuichern ist das im Grunde nicht moglich.
Sie sind in aller Regel unvollstandig und unibersichtlich.
Ganz anders in der App. Sofern man diese richtig nutzt. Aus
meiner Sicht verbessern die Apps auf jeden Fall die Zusam-
menarbeit zwischen Arzt und Patient. Der grofite Teil unse-
rer Patienten nutzt bereits eine App, und Patienten sollten
ihren behandelnden Arzt ruhig darauf ansprechen, dass sie
gerne eine App zur Dokumentation nutzen maochten.

Es gibt aber auch Patienten, die dokumentieren eine Pro-
phylaxe, die gar nicht stattfindet. Das ist naturlich prob-
lematisch. Mir ist lieber, wenn ich mitbekomme, dass der
Patient seine Prophylaxe nicht ernst nimmt, als wenn er so
tut als ob. Dann habe ich falsche Informationen und das ist
keine Basis fur eine Zusammenarbeit.

Jugendliche, die aktiv Sport
treiben, haben oft ein bessere-
res Korpergefiihl und auch ein
hohes Eigeninteresse daran,
dass es nicht zu Gelenkblutun-
gen kommt. Das Interessse da-
ran, fit zu bleiben ist ungleich
groRer, als bei Jugendlichen,
die weniger aktiv sind.
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»Ein Problem, das mir nicht bekannt
ist, kann ich auch nicht losen. Ich
bin darauf angewiesen, dass die
Patienten ehrlich sind.«

(S. Gottstein)

Und eine gute Therapieanpassung kann nur erfolgen, wenn Sie
als Arztinnen wissen, was schiefléuft.

Reschke: Ja, wobei das bei Kindern eher die Ausnahme ist.
Bei den allermeisten Kindern mit Hamophilie, die zweimal
wochentlich spritzen, kommt es selten vor, dass zwischen-
durch zusatzlich gespritzt werden muss. Ist dies der Fall,
dann meist, weil tatsachlich etwas passiert ist - es z. B.
einen Unfall gegeben hat.

Dass die Kinder auf einmal mit einem dicken Knie hier auf-
tauchen und nicht wissen, warum das so ist, das erleben wir
hier eher nicht. Es kann aber sehr wohl bei jungen Patien-
ten vorkommen, die vorbelastete Gelenke haben, etwa weil
sie aus Landern kommen, in denen sie nicht von Anfang an
Zugang zu Prophylaxe hatten.

Sehen Sie hdufig Patienten, die lange mit einem geschwolle-
nen Gelenk herumlaufen, bevor sie zu lhnen kommen, Frau Dr.
Gottstein?

Gottstein: Das ist eher selten, aber es gibt Patienten, die
nicht wahrhaben wollen, dass eine Schwellung im Gelenk
durch eine Blutung verursacht wurde. Das ist wohl
auch eine Form der ,gesunden Verdrangung®.
Und man muss dazu auch sagen, dass es im-
mer wieder neue Blutungsformen gibt und
ein Patient, der noch nie eine Weichteilblu-
tung hatte, erkennt das nicht sofort. Aber
hier frage ich mich immer wieder, warum
das mit dem ,kurzen Draht“ nicht klappt.
Wir haben eine Notfalltelefonnummer einge-
richtet und ich wiirde mir wiinschen, dass die
Hemmschwelle geringer ware und mein Appell
an die Patienten ware hier: Wenn etwas unklar ist,
einfach anrufen.Jedes Zentrum hat so eine Notfallnummer.
Auch wenn Hamophilie-Patienten in die Notaufnahme kom-
men, bitten wir darum, dass sie uns vorher liber die Not-
fallnummer kontaktieren, damit wir schon mal ankiindigen
kdnnen, dass da jemand mit Blutgerinnungsstorung kommt.

Adhdrenz bei dlteren Patienten: Wenn die Gelenke bereits
geschddigt sind und die Sehkraft nachldsst, gelingt es man-
chen nicht mehr, sich selbst zu spritzen. Welche Maglichkeiten
gibt es?

Gottstein: Dann arbeiten wir mit Homecare-Nurses zusam-
men, da haben wir gute Erfahrungen. Man muss allerdings
wissen, dass sie nicht aus unserem Zentrum kommen, son-
dern von den Pharmaunternehmen finanziert werden. Hier
gibt es derzeit keine andere Moglichkeit. (Etwas leichter
wird es eventuell, wenn fir die subkutane Therapie irgend-
wann Fertigpens zur Verfligung stehen.)

Wie verhdilt es sich generell mit z.B. Mikroblutungen, die von
vielen gar nicht wahrgenommen werden? Manche denken
auch, es sei normal, hin und wieder zu bluten...

Gottstein: Also bei einer guten Prophylaxe ist das Ziel
naturlich Null Blutungen. Und das lasst sich — zumindest
bei Patienten, die keine vorgeschadigten Gelenke haben -
durchaus erreichen. Wobei der Aufwand, je nach Praparat
und Lebensstil, unterschiedlich aufwandig sein kann. Die
Praparate haben unterschiedliche Halbwertzeiten, und es
ist auch nicht ungewdhnlich, dass man ein bisschen he-
rumprobieren muss, bis man gut eingestellt ist bzw. die
individuell passende Prophylaxe gefunden hat. Wir haben
hier inzwischen viele unterschiedliche Optionen und seit
Kurzem auch noch Gentherapien, davon versprechen wir
uns ebenfalls viel.

Gibt es noch etwas, was ihnen wichtig wdare?

Gottstein: Die Patienten dirfen sich durchaus mehr win-
schen und sie durfen deutlich werden und auch sagen, was
sie stort. Wenn ich ihr Problem nicht kenne, dann kann ich
es nicht losen!! Und man darf auch experimentierfreudiger
sein. Friher hiefs es immer, dass man auf keinen Fall das
Praparat wechseln diirfe, um das Immunsystem nicht zu
reizen und weil sich sonst Hemmkorper entwickeln konn-
ten. Durch Studien wissen wir heute, dass dem nicht so ist.
Daher sage ich: Lassen Sie uns doch mal ausprobieren, ob
Sie mit der ein oder anderen Prophylaxe besser klarkom-
men.

Reschke: Mir ware noch wichtig zu betonen, welche Be-
deutung der Austausch von Betroffenen untereinander hat.
Toll sind Veranstaltungen zu denen alle kommen dirfen:
Eltern, Kinder, Geschwister, Freunde. Die Gro3en konnen den
Kleinen zeigen, wie sie sich spritzen und Eltern mit gerade
diagnostizierten Babys sehen dort, dass man den alteren
Kindern und Jugendlichen nichts ansieht und sie ganz nor-
mal herumtoben. Und sie konnen sich mit anderen Eltern
austauschen. So wie die Angebote der IGH und DHG.

Frau Dr. Gottstein, Frau Dr. Reschke, vielen Dank fiir das Gesprdch.
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Die Interessengemeinschaft Hamophiler - IGH

Die IGH ist ein bundesweit aktiver, unabhangiger Selbsthilfeverein mit kurzen Wegen, flacher
Hierarchie und stets aktuellen News. Seit Uber 30 Jahren setzt sich die IGH flir die Menschen
mit Hdmophilie, ,von-Willebrand-Syndrom® und anderen angeborenen Gerinnungsstérungen
aktiv ein. Modern und digital agierend, bietet die IGH ein breit aufgestelltes Online-Angebot
und freut sich Uber eine wachsende Mitgliederzahl. Die IGH will etwas bewegen, mit dem Ziel,
die Lebenssituation Hamophiler zu erhalten, zu verbessern und auch von HIV/HCV betroffene
Familien und Hinterbliebene des ,Bluterskandals” der 80er Jahre zu betreuen und zu beraten.

»Durch den Zusammenhalt in der IGH
kénnen wir lernen, wachsen und uns ge-
genseitig stirken, um ein erfiillteres Leben
zu fithren - trotz den Herausforderungen,
die die Himophilie mit sich bringt.«

Engagement und Temine der IGH:
Von und fiir Menschen mit Himophilie

Um Menschen mit Hamophilie und deren Familien zusam-
menzubringen, organisiert die IGH regelmafRig Veranstal-
tungen, Treffen und Ferienerlebnisse. So z.B. die 2-wdchige
Erlebnisfreizeit am Werbellinsee fiir Kinder und Jugendliche,
das Familien-Begegnungswochenende auf dem Jugendhof
Finkenberg in Blankenheim und das Treffen der dlteren/
erwachsenen Hamophilen (50+). Zudem gibt es Spritzkurse,
das Update Hamophilie/vVWD, 2x jahrlich Selbsthilfe-Be-
gegnungen in Sachsen-Anhalt u.v.m. Immer im Vordergrund:
Austausch und Vernetzung!

Termine 2024

07.06.-09.06.2024: Bodensee-
Dreildndertreffen (D,A und CH) in
Langenargen - Anmeldung liber QR-Code E"h’ e

Hier finden Sie uns: www.igh.info/inhalte/ueber-uns/

ansprechpartner/

Die IGH - ,Interessengemeinschaft Himophiler e.V“

» 1992 gegriindet

e Vertretung der Interessen
von Betroffenen & Angehdorigen Interessengemeinschaﬂ‘

» Bundesweit tatig S LI

» Wir mochten Patienten zum Mitwirken aktivieren

 Mitgliedschaft und Mitarbeit in wichtigen Entscheidungs-
gremien (DHR, Stiftungsrat HIV, AK-Blut, Patienten-
vertreter im G-BA)

e Ehrenamtlich tatige Fachkrafte & hauptamtliche
Mitarbeiter
« Unsere aktuellen Projekte und Verlinkungen:

https://linktr.ee/IGH.info

Kontakt:
Remmingsheimer Str. 3
72108 Rottenburg/Neckar

www.igh.info | mail@igh.info
www.linktr.ee/IGH.info

03.08.-17.08.2024: Erlebnis-Freizeit Werbellinsee fir
Kinder und Jugendliche mit Hdmophilie vWS & Co plus
Geschwister und Freunde - JETZT anmelden!
https://kurzelinks.de/IGH-Termine

Die Vorteile einer IGH-Mitgliedschaft:

Mitglieder erwarten Vorteile und Extras:
« Notfall- bzw. Kiihlschrankdose”

« Silikonarmbander ,schwere Gerinnungsstorung”



¢ |GH-Stauschlauche: hautfreundlich und
mit ,Bremse” (druckmindernd)

¢ Neu: PKW-Rettungskarte fiir die Sonnen-
blende mit Hinweis Seitenscheibe

* Notfallausweis-Generator mit Kartenhiille
flr die Versichertenkarte

« Notfallaufkleber als Hinweis
¢ Buddyprogramm

https://igh.info/mitglieder/mitgliedervorteile

NEU und in der Pipeline:

Jede Sekunde zahlt:
Die Rettungskarte
Um Ersthelfern schnell den Zugang
zu notwendigen Informationen zu
ermdglichen, gibt's jetzt eine hilf-
reiche Kombination aus Aufkleber &
Einsteckhulle fir die Rettungskarte
im PKW.

ACHTUNG!

RETTUNGSKARTE
@ o,
e () !51‘-]

Weitere Themen und Broschiiren sind in

Arbeit und demnachst verfligbar:

¢ Faktorersatztherapie

¢ moderne Behandlungsmaoglichkeiten /
Therapieoptionen

¢ Hamophilie & Sexualitat

Auf3erdem auf der Website der IGH:

Videos zu Neuentwicklungen und alle Web-Seminare
mit der IGH sind auf unserem YouTube-Kanal verfiigbar und
informieren umfassend Uber die bestehenden und zu erwar-
tenden Therapien: www.youtube.com/user/ighev

Datenbank zu Hamophilie-Zentren

Hier werden neben den unter der GTH zertifizierten
Gerinnungszentren auch weitere Behandlungsmaoglichkeiten
und Praxen aufgefiihrt,um im Notfall Anlaufstellen finden zu
konnen: www.ogy.de/zentrum

Praktisch und hilfreich:

Rettungs- / Notfalldose | www.igh.info/notfall
Diese SOS Patientendose” sollte sichtbar an einer
ausreichend gekennzeichneten Stelle platziert
werden, damit sie schnell von Ersthelfern, Ret-
tungskraften, Lehrern und Angehdrigen gefunden
wird. In die Dose gehdrt auch eine Kopie des aktu-
ellen Medikamentenplanes und Not-
fallausweises, der mit unserem Not- 64 EM\E\B("\EN?:{“
fall-Ausweis-Generator ausgedruckt Wi Notfall +
werden kann. www.igh.info/notfall

9 S0S wwwighinfo
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NEU: Kleiner Aufkleber mit

grof3er Wirkung

fir den Personalausweis, =
Flhrerschein oder die Gesund- AE
heitskarte. “gfi\\;;ﬁ‘l

Gerinnungs-
stérung

*Lieferung nur an IGH-Mitglieder

Gesichter der IGH

Die IGH hat einen vollbesetzten ,jungen“ Vorstand und
Verwaltungsrat (Aufsichtsrat). Einige davon mochten wir
hier vorstellen:

Tobias Becker
Vorsitzender der IGH, Digitales,
Hdamophilie & Sport, Internationale Beziehungen

Lukas Leihberg

stellv. IGH-Vorsitzender,

Hdmophilie & Sport, Innovationen, junge
Erwachsene & Jugendliche, Internationales

Christian Schepperle
Geschaftsfithrer / Schriftfihrer im Vorstand,
Bundesgeschdftsstelle, Seniors

W

Benjamin Seliger &
Arzt, Beisitzer im Vorstand,
medizinische Fragen, Mid-Ager

Stephanie Brandt
Beisitzerin im Vorstand, Fufsball-
Schiedsrichtergruppe Berlin, Konduktorinnen

(@Y

Lisa Maurer
Beisitzerin im Vorstand, Konduktorinnen,
VWS, medizinische Fragen

Sylvia Pfensig
Verwaltungsrat, wissenschaftliche Untersttitzung,
Kleinkinder & Hdmophilie

Dr. med. Thomas Becker
Arzt, Beisitzer im Verwaltungsrat,
medizinische Fragen, Arbeitsmedizin

Benjamin Wolf
Verwaltungsrat, Austausch und Infos, Mid-Ager

Tanja Zaiser

Verwaltungsrat, Selbsthilfegruppe ,,Himophilie
Stidwest /Baden-Wiirttemberg*, Tipps & Tricks
bei Gerinnungsstérungen
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Hamophilie und von Willebrand-Syndrom:

Orthopadisch qut versorgt?

Wenn es um eine optimale Versorgung von Menschen
mit Gerinnungsstorungen geht, spielt die Orthopadie
eine bedeutende Rolle. Wie steht es um die Versorgung
in Deutschland, wo gibt es Handlungsbedarf? Antworten

darauf soll eine Umfrage liefern.

Text von Tanja Fuchs

Fir die Behandlung von Menschen mit Gerinnungssto-
rungen gibt es heute vielfiltige Therapieoptionen. Plas-
matische und rekombinant hergestellte Faktorkonzent-
rate, Faktor-Prdparate mit verlingerter Halbwertzeit so-
wie nicht-Faktor Praparate bis hin zu Gentherapien.
Doch um die Lebensqualitit von Menschen mit Ha-
mophilie und von Willebrand-Syndrom langfristig zu
erhalten und ggf. zu verbessern, bedarf es — neben der
medikamentdsen Behandlung — einer interdisziplindren
Zusammenarbeit verschiedener Bereiche.

Immer wieder im Fokus: Die Gelenkgesundheit. ,Die
Gelenke sind so etwas wie das Langzeitgeddchtnis der
Qualitdt unserer Behandlung“ Mit diesem prdagnanten
Satz betonte Prof. Johannes Oldenburg, Bonn, bereits
2021 den entscheidenden Kernaspekt bei Hamophilie
und deren Therapie. Ziel der Therapie von Hamophilie-
Patienten sollte der lebenslange Erhalt der Gelenkge-
sundheit sein. Denn bereits nach nur einer Blutung sind
irreversible Schaden moéglich, die dann zu lebenslangen
Einschrankungen und Schmerzen bei den Betroffenen
fiihren kénnen.

(Quelle: Thieme Blickpunkt Medizin ,,Joint health” bei Himophilie: Gelenk-
gesundheit und Schmerz im Fokus, 2022)

Orthopaddie, Physio- und Schmerztherapie

Ein wichtiger Fachbereich, der erst seit Kurzem mehr in
den Fokus gertickt ist, ist die Schmerztherapie. Umfragen
haben ergeben, dass rund 70 Prozent der Hamophilie-
Patienten Uiber Schmerzen klagen, und zwar Uber alle
Altersgruppen hinweg! In Verbindung mit der Schmerz-
therapie spielen auch die Orthopdadie und die Physiothe-
rapie eine bedeutende Rolle.

Es geht sowohl darum, langfristigen Einschrankungen
und Schmerzen vorzubeugen, als auch darum, bereits
vorliegende Beschwerden nach Moglichkeit zu reduzie-
ren. Bei dlteren Patienten spielt sicherlich auch ein mog-
lichst langer Erhalt der Selbststindigkeit eine Rolle — ein
wichtiger Faktor fiir die Lebensqualitat.

Physiotherapie findet erginzend zur medikamentdsen
und/oder operativen Therapie statt. Sie kommt sowohl in
der Prdvention, der Therapie und der Rehabilitation zur
Anwendung. In der ambulanten Versorgung ebenso wie
auch in teilstationdren und stationdren Einrichtungen.
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» Priventivy, um der Entstehung von Erkrankungen
vorzubeugen (sogenannte Primdrpravention) oder der
Wiederkehr einer gleichartigen Erkrankung vorzubeu-
gen (Sekundarpravention).
Therapeutisch zur Frih- und Langzeitbehandlung
akuter und chronischer Erkrankungen, unterstiitzend
zu anderen Behandlungsmafifnahmen bei akuten
Erkrankungen, sowie auch zur Verbesserung der Le-
bensqualitat.
Rehabilitativ kommen Mafinahmen zur Wiederher-
stellung von Fahigkeiten zur Anwendung, die es
ermoglichen, trotz korperlicher Beeintrachtigung am
tdglichen Leben teilzunehmen. Zum Ausgleich oder %
zur Minderung von Funktionseinbufien und zur
Verbesserung der Lebensqualitdt.

Wie steht es um die orthopadische und
physiotherapeutische Versorgung von Menschen
mit Hamophilie und von Willebrand -Syndrom in

Deutschland?

Priv-Doz. Dr. med. Bjorn Habermann, Facharzt fiir Ortho-
pidie und Unfallchirurgie, Manuelle Medizin, Arztliche
Osteopathie (DAAQ), Sportmedizin, Kinderorthopadie
u.a., der neben vielen weiteren auch die Orthopddische

Hamophilie-Behandlung als Schwerpunkt hat.

Diese Frage stellen sich PD Dr. Bjorn Habermann und PD
Dr. Sylvia von Mackensen. Hierzu haben der Orthopa-
de aus Frankfurt und die Psychologin aus Hamburg eine
anonymisierte Umfrage entwickelt. Sie wendet sich an
Arzte, Patienten und Angehorige und hat zum Ziel, eine
belastbare und aktuelle Bestandsaufnahme der Versor-
gungssituation zu erhalten.

Priv-Doz. Dr. rer. biol. hum. Sylvia von Mackensen ist
Diplom-Psychologin am Institut fiir Medizinische Psycho-
logie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf. Ihr
Hauptschwerpunkt liegt in der Forschung von Patienten-
berichteten Outomes (PRO) bei Patienten mit Blutgerin-

nungsstérungen, insbesondere Hamophilie.

,Wir reden ja bereits seit einiger Zeit dariiber, wie wich-
tig die Physiotherapie fiir Patienten mit Blutgerinnungs-

©Grafik : iStockphoto.com/bgblue
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Wenn man zu Hause bleibt, weil

man nicht gut zu Fuf ist, baut
man langfristig weiter ab und

die Situation verschlechtert

sich. Diesen Teufelskreis gilt | N T E RV | E

es zu durchbrechen. Auch

dltere Menschen sollten nach
Mdglichkeit in Bewegung
bleiben und Muskeln aufbauen
oder zumindest nicht weiter
abbauen.

mit PD Dr. Bjorn Habermann

Herr Dr. Habermann, wie wichtig ist es, dass sich der
Orthopdde mit Blutgerinnungsstorungen auskennt?
storungen ist“ sagt Bjorn Haberman. ,Jetzt mochten wir

herausfinden, ob diese Erkenntnis auch flaichendeckend Es ware gut, wenn der Orthopade weif3, welche Pro-
dazu fiihrt, dass die Betroffenen orthopddisch untersucht bleme infolge einer Blutgerinnungsstérung entstehen
werden, Physiotherapie erhalten und wie es tatsdchlich konnen. Nun ist Himophilie aber eine seltene Erkran-
in Deutschland um die Versorgung steht.” kung und die meisten Orthopdden sehen daher auch
Dabei gehe es auch darum zu schauen, wie die Kooperati- hochst selten einen Patienten mit Hdmophilie. Pati-
on zwischen den Hamostaseologen und den Orthopdden enten berichten auch davon, dass es nicht leicht ist,
laufe. In Deutschland koénnen Gerinnungszentren sich jemanden zu finden, der sich auskennt.
zertifizieren lassen und werden je nach Versorgungsan-
gebot in Kategorien eingeteilt: In HCCC — Hemophilia- Sollten Patienten ggf. einen ldngeren Weg in Kauf neh-
Comprehensive Care Center und CCC — Comprehensive men, um einen spezialisierten Orthopdden aufzusuchen?
Care Center. Flir eine solche Zertifizierung ist u.a. auch
eine Kooperation mit der Orthopdadie erforderlich. Ja, mitunter ist das ratsam. Es gibt auch Zentren, die
Weil es in der Realitdt aber immer noch haufig so zu mit orthopadischen Praxen zusammenarbeiten, so wie
sein scheine, dass viele Patienten nur selten Kontakt unsere Praxis. Unser Einzugsgebiet ist grof3, manche
mit Orthopdden hitten, wolle man herausfinden, woran Patienten kommen von weit her.

T es fehlt und wie man die Versorgung verbessern kénn-

§ te, sagt Habermann, der sich in seiner orthopadischen Welche Rolle spielt die Telemedizin?

é Praxis u.a. auf Patienten mit Blutgerinnungsstérungen

£ spezialisiert hat. Wichtig zu betonen ist es Dr. Haber- Ich finde es immer gut, wenn ich den Patienten einmal

5 mann, dass es keinesfalls darum gehe, Kritik zu Giben vor Ort gesehen habe. Wenn ein Patient aber einmal

E‘ oder Schuldzuweisungen zu erheben. Die Umfrage diene hier war, lassen sich weitere Befunde sicherlich auch

8 lediglich dazu, eine Bestandsaufnahme zu machen. , Auf gut am Telefon oder Uber Video besprechen. Ich kann

% Basis des aktuellen Standes kénnen wir herausfinden: auch aus der Ferne Empfehlungen abgeben. Darlber

2 wo es Nachholbedarf gibt: Was kénnen wir anders und hinaus gibt es Falle, in denen Orthopdden zu Blutge-

E besser machen, welche Modelle konnten wo greifen?“ rinnungszentren fahren und mit Himostaseologen

§ und Physiotherapeuten gemeinsam eine Sprechstunde

2 Die Umfrage, die von Takeda unterstiitzt wird, soll dem- abhalten. Das mache ich mitunter auch.

g ndchstonline zur Verfiigung stehen. Sie wurde ausschlief3-

: lich fir Patienten mit Himophilie und von Willebrand- Im Bereich Physiotherapie ist das vermutlich nicht

‘2 Syndrom entwickelt und ist anonymisiert. Niemand wird moglich, oder?

§ nachvollziehen kénnen, woher die Daten kommen! So-

g bald die Umfrage online ist, kann man hier teilnehmen: Das ist schwierig, zumal es ja auch um manuelle

é* www.bjoern-habermann.com/umfrage-zur-orthopaedi- Therapie geht. Aber auch wenn Ubungen durchge-

©

schen-versorgung/ fuhrt werden, ist es vor dem Monitor nicht dasselbe.




Fortbildung im Bereich Physiotherapie

Die Lebensqualitat von Menschen mit Hamophilie bes-
sert sich durch den Verbund medizinischer und nicht-
medizinischer Behandlungsmethoden deutlich.

Die klinische Praxis zeigt, dass regelmafiges physio-
therapeutisches Training

* den Gelenkstatus verbessert,
 die Blutungshaufigkeit reduziert
e und einen praventiven Effekt auf Blutungen hat.

Zusammen mit den Hamophiliespezialisten Dr. med.
Gulinter Auerswald, Dr. med. Martina Bihrlen und PD

Dr. med. Susan Halimeh, dem Orthopaden PD Dr. med.
Bjorn Habermann, den Physiotherapeuten Veruschka
und Marc Rosenthal sowie dem Sporttherapeuten Ralf
Kalinowski gibt Novo Nordisk interessierten Physiothe-
rapeutinnen und -therapeuten die Moglichkeit, sich auf
dem Gebiet der Behandlung von Menschen mit Ha-
mophilie weiterzubilden und durch dieses Angebot zu
helfen, die Licke im Bedarf der physiotherapeutischen
Versorgung von Patienten mit Blutgerinnungsstdrungen
zu schlieRen. Quelle und weitere Infos: https;//haemacademy.de

Der Physiotherapeut kann vor Ort viel besser korrigieren.
Zukunftig wird hier aber sicherlich die Kunstliche Intelli-
genz (KI) noch eine Rolle spielen, dahingehend, dass etwa
unser Smartphone unsere Bewegungen analysiert und uns
mitteilt, ob wir eine Ubung richtig ausfiihren. Idealerwei-
se konnen diese Daten dann auch an den behandelnden
Physiotherapeuten tbermittelt werden. Das ist alles noch
Zukunftsmusik, aber es wird kommen, da bin ich sicher.

Sollten Physiotherapeuten bestenfalls iiber spezielles Wissen
verfiigen, um einen Patienten mit einer Blutgerinnungsstorung
zu behandeln?

Wichtig ist, dass sich der Physiotherapeut zutraut, den Pati-
enten zu behandeln. Hier bestehen haufig Unsicherheiten.

Verstdndlich. Muss der Physiotherapeut bei einem Patienten
mit Blutgerinnungsstérungen vorsichtiger sein als bei anderen
Patienten?

Einen Hamophiliepatienten kann man genau wie alle
anderen behandeln - sofern vorher ein paar Dinge berlick-
sichtigt werden. Vor allem sollte der Patient vor der Be-
handlung sein Faktorpraparat gespritzt haben. Zudem muss
ein Physiotherapeut natirlich wissen, welche Folgen eine
Blutgerinnungsstorung verursachen kann. Damit er weif3,
worauf er sein Augenmerk legt und um dem Patienten best-
maglich helfen zu kénnen.

HAMOVISION
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Welche Rolle spielt die Haem-Academy?

Fortbildungsveranstaltungen, wie die der Haem-Academy
setzen genau da an. Es gibt inzwischen Uibrigens ein Nach-
folgermodell ,HaemMotion®. Die neue Fortbildungsreihe
konnte - durch die Einbindung mehrerer Sponsoren — noch
etwas breiter aufgestellt werden, zudem wurde die Ausbil-
dung weiter optimiert. Ziel ist auch, den Physiotherapeuten
noch mehr Praxiswissen mitzugeben. Darliber hinaus moch-
te man die Physiotherapeuten langfristig in ein Netzwerk
einbinden, um ihnen auch die Moglichkeit zu geben, selbst
wissenschaftlich zu arbeiten. Eine Initiative fiir die Griin-
dung einer eigenen AG wurde gestartet und soll auf der
GTH 2024 vorgestellt werden.

Um Kraft, Gleichgewicht und Beweglichkeit zu erhalten oder zu
verbessern, empfiehlt sich regelmaRige kdrperliche Betétigung.
Physiotherapeuten kdnnen gezielt unterstiitzen, indem sie auf Grundla-
ge der korperlichen Funktionstests des Ganges und des Gleichgewichts
geeignete Ubungen auswahlen und anleiten. ,Das kdnnen Kraftiqungs-
ibungen der Bein- und Rumpfmuskulatur, aber auch Koordinations-
und Gleichgewichtsiibungen sein.
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»Wenn Patienten spuren,
dass ihnen die physiothera-
peutischen Behandlungen
wirklich etwas bringen,
dann fallt es auch leichter,
am Ball zu bleiben.«

Wie ist das mit der Adhdrenz? Ein Physiotherapie-Termin ist
ein zusdtzlicher Termin, der mitunter als ldstig empfunden
werden konnte. Wie verhdlt es sich mit Folgeverordnungen,
miissen jene Patienten, die es ernst nehmen, sich regelmdfig
wieder sechs neue Einheiten verschreiben lassen?

Was die Verordnung von 6 Einheiten Physiotherapie betrifft,
dariiber sind wir zum Gliick hinaus. Inzwischen besteht die
Méglichkeit, fortlaufend Physiotherapie zu verschreiben,
das fallt unter den sogenannten ,langfristigen Heilmittel-
bedarf”. Hierfir ist es dann natirlich schon wichtig, dass
der Patient mit Himophilie eben nicht zu irgendeinem
Physiotherapeuten geht, der dann mdoglicherweise unsicher
ist, wie er den Patienten anfassen darf.Jemand, der auf dem
Gebiet der Hamophilie ausgebildet ist, hat keine Bertih-
rungsangste, das spurt auch der Patient, da fuihlt man sich
nicht nur besser aufgehoben, daraus kann auch eine lang-
fristige Zusammenarbeit entstehen und davon profitieren
Patienten enorm. Ich denke, wenn Patienten spiiren, dass
ihnen die physiotherapeutischen Behandlungen wirklich et-
was bringen, dann fallt es auch leichter,am Ball zu bleiben.

Fiir eine optimale Wirkung miissen aber auch zu Hause
Ubungen durchgefiihrt werden, oder?

Ja, das ist richtig. Man geht vielleicht einmal wochentlich
zur Physiotherapie, aber um einen echten Nutzen aus der
Behandlung zu ziehen, muss man zusatzlich selbst etwas
tun. Die Ubungen, die einem gezeigt werden, dienen dazu
langfristig etwas zu verbessern und mitunter ggf. auch, um
Schmerzen zu reduzieren. Physiotherapie ist vor allem auch
das Vermitteln von Ubungen. Solche, die gemeinsam mit
dem Therapeuten durchgefiihrt werden und solche, die der
Patient alleine zu Hause macht. Darliber hinaus spielt auch
die manuelle Therapie eine Rolle, bei der Therapeut mit
seinen Handen Gewebe oder auch Gelenke mobilisiert.

Und dabei ist die Physiotherapie nicht mit einer Wellness-
Anwendung vergleichbar...

Nein und es ist gut zu wissen, dass die Behandlungen nicht
immer nur angenehm sind. Es kann durchaus mal sein, dass
der Therapeut mal ein bisschen fester arbeiten muss, um
eben noch die Restbeweglichkeit aus einem Gelenk heraus-
zuholen.

Wie ist es bei Kindern und Jugendlichen? Sollten sie auch
bereits Physiotherapie erhalten?

Wenn Kinder, zum Beispiel aufgrund einer Einblutung eine
Bewegungsstorung haben, dann kann dies spater auch zu
Einblutungen in einem Gelenk fiihren. Ziel ist, nach der
Einblutung, diese Bewegungsstorung zu reduzieren und
bestenfalls ganz zu losen. Die Ursachen fiir eine solche St6-
rung kénnen unterschiedlich sein. Etwa verminderte oder
vermehrte Aktivierung von Muskulatur, verklebte Faszien
oder weil irgendwo Verklrzungen aufgetreten sind.
Wichtig ist es dann, das Ganze wieder herzustellen, damit
die Gelenke wieder gut funktionieren. Denn nur wenn die
Gelenke gut funktionieren, wird der Knorpel auch nicht
belastet. Und so vermeidet man, dass es spater zu Folge-
schaden kommt.

Nun warten Patienten mitunter recht lange auf einen Termin
bei einem geeigneten Physiotherapeuten. Das ist vermutlich
nicht forderlich, da man nicht zu lange warten sollte?

Auch das mdchten wir mit der Umfrage herausfinden, um zu
sehen, ob es Modelle gibt, die wir etablieren konnen, damit
mehr Patienten orthopadische und physiotherapeutische
Versorgung wahrnehmen konnen. Wir wollen herausfinden,
wie es aktuell ist und wo wir ansetzen missen, um Dinge
zu verbessern.

Herr Dr. Habermann, haben Sie vielen Dank fiir das Gesprdch.

Ziele der Physiotherapie:

¢ Linderung von Schmerz
¢ Forderung von Stoffwechsel und Durchblutung
¢ Erhaltung und Verbesserung der Beweglichkeit
e Erhaltung und Verbesserung der Koordination
¢ Erhaltung und Verbesserung der Kraft
¢ Erhaltung und Verbesserung der Ausdauer
¢ Die Zielbereiche stehen nicht alleine, sondern
beeinflussen sich wechselseitig.
(Quelle: www.physio-deutschland.de)




LEIDENSCHAFT
FUR PATIENTEN
MIT HAMOPHILIE

Seit uber 100 Jahren arbeitet Grifols daran, die
Gesundheit und das Wohlergehen von Menschen
weltweit zu verbessern.

Unser Antrieb ist die Leidenschaft, Patienten
durch die Entwicklung neuer Plasmatherapien
und neuer Methoden zur Plasmagewinnung
und -herstellung zu behandeln.

Weitere Informationen ber
Grifols auf www.grifols.com
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VORGESTELLT

Information

Die DHG bietet alle wichtigen Informationen rund um
die Erkrankung. Mitglieder erhalten regelmaflig unseren
Newsletter sowie die zweimal jdhrlich erscheinenden
Hamophilie-Blatter, in denen neben aktuellen Themen
aus Forschung, Therapie und Sozialrecht tiber die Arbeit
der DHG berichtet und auf Veranstaltungen hingewiesen
wird. Besuchen Sie unsere Hompage unter: www.dhg.de

Beratung

Bei Fragen und Problemen konnen Sie sich jederzeit an
uns wenden. Unsere Regionalvertreter bei Thnen vor Ort,
unser Vorstand, unser Arztlicher Beirat und die Mitarbei-
ter in der Geschiftsstelle stehen Thnen gerne mit Rat und
Tat zur Seite.

Gemeinschaft

Wir organisieren in unseren Regionen und auch tiberre-
gional regelmafiig Veranstaltungen fiir unsere Mitglieder
und die, die es noch werden wollen. Dadurch férdern
wir eine starke Gemeinschaft, den Erfahrungsaustausch
und die Vernetzung untereinander. Ob Kinderfreizei-
ten, Aktivitdten fir Jugendliche und junge Erwachsene,
Spritzkurse, Familienwochenenden, 50+-Veranstaltun-
gen, Konduktorinnen-Treffen oder Seminare fir Wille-
brand-Patienten — fiir jeden ist etwas dabei. Als Mitglied
des European Haemophilia Consortiums (EHC) und der

Die Deutsche Hamophiliegesellschaft - DHG

Die DHG ist die grofdite bundesweite Interessenvertretung fur Menschen mit
Hamophilie, von-Willebrand-Syndrom und anderen Blutungskrankheiten.

World Federation of Hemophilia (WFH) ist die DHG auch
international bestens vernetzt.

Freizeiten fur Kinder und Jugendliche, Familienwochenenden, 50+-Veranstaltungen
und vieles mehr: Die DHG bietet ein breites Programm fiir alle Altersgruppen.

Wir brauchen auch Sie

Nur wenn eine grof’e Zahl von Betroffenen hinter uns
steht, koénnen wir die Interessen der Blutungskranken
gegenuber Politik, Krankenkassen und Pharmaindustrie
glaubwiirdig und effektiv vertreten.

Werden Sie Mitglied der DHG!

Auch suchen wir jederzeit neue Mitstreiter, die sich aktiv
in die Arbeit der DHG einbringen mdochten. Sei es in der
Jugendvertretung, in der Regionalarbeit oder im Vorstand
— wir freuen uns auf Sie!



Terminkalender der DHG:

Unsere Veranstaltungen sind offen fiir jeden. Wir freuen uns immer iber
neue Gesichter!

04.03.2024: Online-Seminar: Schule & Kindergarten mit
Gerinnungsstorung

07.03.2024: Online-Seminar: Gerinnungserkrankung - Was nun?
16.03.2024: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt
18.04.2024: Online-Seminar: Fit in die Zukunft und fit fiir die Zukunft

03.05.-05.05.2024: Wochenende fiir Konduktorinnen und Frauen mit
Blutungserkrankungen, Landau

03.05-05.05.2024: Mitteldeutsches Treffen, Breitenbrunn (Erzgebirge)

24.05.-26.05.2024: Kreativer Biografie-Workshop fiir Partnerinnen und
Ehefrauen von Hamophilie-Betroffenen, Hachst (Odenwald)

08.06.2024: Regionaltagung Hamburg/Schleswig-Holstein, Hamburg
14.06.-16.06.2024: Wochenende fiir Vdter und Sohne, Sauldorf
28.06.-30.06.2024: Spritzkurs-Wochenende, Mainz

06.07.2024: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt
20.07-03.08.2024: Ederseefreizeit, Vohl

23.08.-25.08.2024: Paddelwochenende, Burg (Spreewald)

06.09.-08.09.2024: Familienwochenende in der Wewelsburg,
Biiren-Wewelsburg

13.09.-15.09.2024: Wochenende fiir Familien im Monbachtal,
Bad Liebenzell

21.09.2024: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt
25.10.-27.10.2024: DHG-Mitgliederwochenende, Visselhdvede
07.11.2024: Online-Seminar: Gerinnungserkrankung - Was nun?
235.11.2024: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt

Nahere Infos zu den einzelnen Veranstaltungen finden Sie im Terminka-
lender unter www.dhg.de/terminkalender oder kontaktieren Sie einfach
unsere Geschaftsstelle.

DHG-Bundesgeschaftsstelle
Neumann-Reichardt-StraRe 34, 22041 Hamburg
Telefon (0 40) 6 72 29 70 | Telefax (0 40) 6 72 49 44
E-Mail: dhg@dhg.de | www.dhg.de
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DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V.
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Raus aus dem Alltag! Nimm dir Zeit fUr deine BedUrfnisse, gute Gesprache, frische DenkanstoRe,
Raum fiir Kreativitat und Bewegung. Gewinne Kraft aus der Gemeinschaft mit Frauen, die dich verste-
hen.

Ausruhen, atmen, entspannen, genieBen, miteinander sein, lachen, erzahlen, ein offener und geschiitz-
ter Raum, in dem jeder seine Stimme findet. Gonn dir dieses Wochenende im Pfalzer Wald, génn dir
Zeit fur dich.

Wir laden dich herzlich ein zu unserem
Wochenende fiir Konduktorinnen und
Frauen mit Blutungserkrankungen
vom 3. bis 5. Mai 2024

im Butenschoen-Haus in Landau

Egal ob du Konduktorin, von-Willebrand-Erkrankte oder Betroffene einer anderen Gerinnungserkran-
kung bist. An diesem Wochenende machten wir uns gegenseitig fur unsere besonderen Herausforde-
rungen starken und Frauen mit Blutungserkrankungen bestmdglich informieren.

Sei dabei. Wir freuen uns auf dich.

Ruth-Susanne Hansen & Susanne Zech

00

DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT
zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V,  eaibaais

g Kreativer B
5 ‘Biograﬁe‘lﬂorkshopq

" FUR PARTNERINNEN & EHEFRAUEN
VON HAMOPHILIE-BETROFFENEN

Freitag:
* Ankommen
¢ Kennenlernen & Abendessen

Samstag:
* Workshop mit kreativem Schreiben,
Malen, Zeichnen, Collage... .
* lhr braucht keine Vorkenntnisse
e Zeit far Entspannung & Austausch
* Bei gutem Wetter sind wir auch ‘ Miriam Adriaansz-Stahler

drauRen

Dr. Vanessa Geuen
‘ Schreibcoach & Gesundheitsberaterin

Sonntag:
www.schreibheimat.de

* Fruhstlck & Feedback

* Verabschieden ﬁ DHG Geschftsstelle

Details folgen...




HAMOVISION

Grafik: © iStockphoto.com/~Userba9fe9ab_931 (bearbeitet)

Schmuckstuck fur den Notfall
505-Anhanger und -Armbander

Ob jemand eine Blutgerinnungsstorung hat, ist fur Auflenstehende
nicht sichtbar. Gerat man in eine Notfallsituation und ist — etwa durch
einen Unfall — nicht mehr selbst in der Lage, die Rettungssanitater
davon in Kenntnis zu setzen, dann konnen schnell erkennbare
Hinweise unter Umstanden lebensrettend sein.

Text von Tanja Fuchs

Die meisten Menschen mit einer Blutgerinnungsstorung
besitzen einen Notfall-Ausweis. Doch zum einen steckt
dieser zumeist im Portemonnaie oder in der Tasche — ist
also nicht sofort sichtbar. Zum anderen kommt es auch
mal vor, dass man ohne Portemonnaie unterwegs ist.
Ein Accessoire, das man am Korper tragt, hat man nicht
nur immer dabei, es ist unter Umstanden auch schnel-
ler sichtbar. Ein Anhdnger, auf dem die drei Buchstaben
,SOS“ stehen, zieht sicherlich die Aufmerksamkeit eines
jeden Rettungssanitdters auf sich, noch auffdlliger sind
farbige Silikonarmbéander, auf denen gut sichtbar der
Hinweis auf eine chronische Erkrankung bzw. die Diag-
nose selbst eingraviert ist.

»Ich fithle mich damit sicherer«

Ines Schulze Schliter hatte sich, umgehend nachdem
das von-Willebrand-Syndrom endlich diagnostiziert
war, mit unterschiedlichen Schmuckstiicken ausgestat-
tet. ,Eigentlich steckte ich noch in der Verarbeitung mei-
ner Diagnose, als mein Mann mir einen hiibschen golde-
nen SOS-Anhdnger fir die Halskette geschenkt hat.” Auf
der einen Seite ist SOS eingraviert und auf der anderen
L,2VWD* — die internationale Bezeichnung fiir ,von Wille-
brand-Disease”.

Inzwischen verfiigt Ines tber diverse Armbdnder und
Anhdnger, die sie u.a. an ihrer Handtasche und am
Rucksack sowie an ihrer Jacke angebracht hat. Bisher, so
die Koélnerin, die viel zu lange nicht die Ursache fiir ihre



starken, wiederkehrenden Blu-
tungen kannte (siehe Himo-
vision September 2023), sei
sie noch nie in einer Situati-
on gewesen, in der sie nicht
mehr selbst in der Lage war,
auf das vorliegende von Wille-
brand-Syndrom hinzuweisen, es
gebe ihr aber ein Gefiihl von mehr Si-
cherheit. ,Und: wenn ich in einer Situation bin, in der
ich auf mein von Willebrand-Syndrom hinweisen muss,
dann zeige ich auf meinen Anhdnger am Hals oder mein
SOS-Armband und das ist dann nochmal wie ein Ver-
starker® sagt sie.
Man schaffe damit auch mehr Aufmerksamkeit fiir Blut-
gerinnungsstorungen, findet sie. Insbesondere so ein Si-
likonarmband, auf dem ziemlich sichtbar , schwere Blut-
gerinnungsstérung” steht, ist ja erstmal ein Hingucker.
Auch wenn die Armbéander nicht alle unbedingt ,,hiibsch”
seien, sie fallen auf und veranlassen andere schon eher
mal dazu zu fragen, ,was genau hast Du denn und was
ist ein von Willebrand-Syndrom?“ , Erschrocken war ich
tatsdchlich, als die medizinische Fachkraft, die ich da-
rum gebeten hatte, mir
nach dem Blutspenden
einen Druckverband an-
zulegen, noch nie etwas
vom VWS gehort hatte.”

Die Notfallpass-ID

Neben Armband, Hals-

kette und Anhdnger hat Ines Schulze-Schliiter einen
nicht zu ibersehenden Hinweis auf ihrer Gesundheits-
karte: einen Aufkleber mit ihrer Notfallpass-ID.

Dabei handelt es sich um einen ,,NFC Rett-Button Sti-
cker” verknlpft mit einem online Notfallpass. Hierzu
gehoren auch eine Notfall APP mit SMS Notruffunktion
und Standort Weitergabe an Angehdrige (Pro Account).
Die ersten 3 Monate kosten 14,90 EUR, danach zahlt man
jdhrlich 12 EUR. Die NFC Funktion sowie der aufgedruck-
te Notfall-ID Code leiten Rettungsdienst oder Kranken-
hauspersonal weiter auf die individuellen Notfalldaten.
Durch die integrierte NFC-Funktion ist der Notfallpass
ohne Codeeingabe aufrufbar. Hierzu muss lediglich die
NFC-Funktion am auslesenden Smartphone eingeschal-
tet sein und je nach Smartphone der Notfallsticker an
den NFC Sensor gehalten werden. Durch die Eingabe des
Codes auf der Webseite www.notfallpass-id.de kann der
Notfallpass weltweit von jedem PC aufgerufen werden.
Bei Ines Schulze-Schliiter ist hier unter anderem eine
Tonaufnahme hinterlegt.

st @bstielll hitps://notfall-id.de
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Schlaufe fiir jedes Armband

Eine weitere Option ist eine SOS-ID-Armbandschlaufe,
auf der im Ernstfall die gesamten Notfallinformationen
schnell und einfach digital abrufbar sind. Neben Me-
dikamenten, Allergien, Diabetes oder einer Blutgerin-
nungsstérung ist hier auch eine Notfallkontaktperson
hinterlegt. Die SOS-ID Schlaufe kann einfach an der Uhr
oder am Hausnotrufarmband befestigt werden. Weitere
Infos z.B. hier:

https://www.h-dg.de/sos-id-armbandschlaufe.html
Den Notrufknopf am Handgelenk

Wer es noch etwas sicherer haben mochte, kann sich
fir ein Notrufarmband entscheiden. Dies kann etwa fiir
dltere Menschen hilfreich sein, wenn es darum geht,
schnell und unkompliziert Hilfe zu erhalten. So ldsst sich
beispielsweise ein Notrufknopf betdtigen, wenn man ge-
stlirzt ist und nicht wieder selbststindig aufstehen kann.

Weitere Infos: KAV Aol =IE 1o aleRlai{o)

Ines Schulze-Schliiter (oben) fiihlt sich durch die vielen Hinweise, die sie
stets dabei hat, sicherer. Silikonarmbéander gibt es inzwischen in allen
mdglichen GroBen und Farben mit individuellen Pragungen. Auch die IGH
und einige VHA-Apotheken haben ein Armband im Sortiment. Viele Online-
Shops bieten zudem individuelle Eindrucke in unterschiedlichen Armbandern
an. Zum Beispiel hier: www.notfallarmbaender.de

©Fotos : Ines Schulze-Schliter
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Ist die Gelenkschleimhaut erst einmal entztindet, erhoht
sich bei Hamophilie-Patienten das Risiko fir erneute
Einblutungen. Um diesen Teufelskreis zu durchbrechen,
bieten Nuklearmediziner die Radiosynoviorthese

als Therapieoption an. Uber Chancen und mdgliche

Nebenwirkungen des Verfahrens

Text von Verena Fischer

Schmerzen und Schwellungen — wenn solche Gelenk-
symptome von Dauer sind, dann kann eine Entzindung
der Gelenkschleimhaut (Synovia) dahinterstecken, also
eine Synovitis. Menschen mit Himophilie haben ein er-
hohtes Risiko daflir, da Gelenkblutungen entziindliche
Prozesse in Gang setzen, welche — wenn keine zeitnahe
Behandlung erfolgt — oft chronisch verlaufen. Ursache
dafiir ist: Mit der Entzlindung im Gelenk erhéht sich die
Empfindlichkeit der Schleimhaut, wodurch das Risiko fiir
weitere Blutungen steigt. Im Verlauf verdickt die Gelenk-
schleimhaut und Zellen konnen in umliegende Struk-
turen hinein wuchern. Wird die Entzindung nun nicht
gestoppt, kann es zu irreversiblen Schddigungen von
Knorpeln, Bandern, Sehnen und angrenzenden Knochen
kommen. ,Wir erleben oft, dass Menschen viel zu spdt zu
uns in die Praxis kommen®, berichtet die Nuklearmedizi-
nerin Dr. Barbara Boddenberg-Patzold, die in ihrer Praxis
auch Himophilie-Patienten mit Synovitis mittels Radio-
synoviorthese (RSO) behandelt.

Uber die Radiosynoviorthese

Die RSO ist erstmalig im Jahr 1952 beschrieben worden.
Seither hat sich das Verfahren vor allem fiir die Behand-
lung von Rheumapatienten mit chronischen Gelenkent-
zlindungen etabliert. Trotz langjdhriger Erfolge (auch bei
Himophiliepatienten) habe sich die RSO in Deutsch-
land bis heute keinen groflen Namen gemacht, bemerkt
Boddenberg-Patzold: ,Mein Eindruck ist, dass bei Ha-
mophilie-bedingter Synovitis viel zu selten an die RSO
gedacht wird, obwohl sich damit viel erreichen ldsst.
Sie beschreibt das Verfahren: Bei der Radiosynoviorthese
werden mit einer feinen Nadel radioaktive Substanzen
in das erkrankte Gelenk injiziert. Mit Hilfe von Rontgen-
durchleuchtung kénnen Behandelnde wdhrenddessen
sicherstellen, dass die Substanz genau an den Ort des

Entzindungsgeschehens gelangt. Der gesamte Vorgang
dauert meist nur wenige Sekunden, dann wird die Nadel
herausgezogen und die Punktionsstelle mit einem Pflas-
ter verschlossen. Anschliefiend stellen Mediziner das
Gelenk mit einem Schienenverband ruhig. Die RSO selbst
dauert zwar meist nur wenige Sekunden, ihre vollstandi-
ge Wirkung setzt aber erst nach mehreren Monaten ein.

INFO

Gelenkszintigrafie

Bei der 2-Phasen-Szintigraphie handelt es sich um ein
nuklearmedizinisches Bildgebungsverfahren, mit dem
sich Gelenkentziindungen hochempfindlich darstellen
lassen. Zum Ablauf: Zuerst spritzen Behandelnde eine
schwach radioaktive Substanz in die Armvene. Die
Strahlenbelastung ist dabei sehr gering und es sind
nahezu keine Nebenwirkungen bekannt. Anschlief}end
reichert sich das Arzneimittel in den entziindeten Ge-
lenken an, so dass — mit Hilfe einer speziellen Kamera
- Aufnahmen von dem Gewebe (Szintigramm) gemacht
werden konnen. Das gesamte Vorgehen dauert etwa
15 bis 30 Minuten. Nach zwei bis drei Stunden erfolgt
dann in der Regel die Skelett-Szintigraphie vom gan-
zen Korper.

“ A

é

Synovitis linkes oberes Sprunggelenk
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Denn direkt nach der Injektion wird die radioaktive Sub-
stanz zundchst einmal von den oberfldchlichen Zellen
der entzlindeten Gelenkschleimhaut aufgenommen.
Durch die Strahlung sterben die Zellen daraufhin ab und
werden anschliefRend von Fresszellen des Immunsys-
tems eliminiert. Dieser Prozess wiederholt sich, bis alle
entzlindeten Zellen aus dem Gelenk verschwunden sind.
Nun verschorft die Synovia und bildet sich neu, was ins-
gesamt bis zu sechs Monate dauern kann. ,,Bei 80 Pro-
zent unserer Patienten erreichen wir mit der Behandlung
eine Verbesserung der Beschwerden®, berichtet die Nuk-
learmedizinerin. Unter den restlichen 20 Prozent seien
viele Menschen mit fortgeschrittenen Gelenkerkrankun-
gen. ,Der Verschleify von Knochen, Bandern und Knor-
peln ldsst sich mit der RSO leider nicht riickgangig ma-
chen Behandlungsziel sei stattdessen eine Erneuerung
der Gelenkschleimhaut. Also eine Heilung der Synovitis.

Erst der Befund, dann die RSO

Voraussetzung fiir die Durchfiihrung einer Radiosyno-
viorthese ist generell der Befund einer Synovitis. Diese
lasst sich tber bildgebende Verfahren wie Ultraschall,
Kernspin (MRT) oder Skelettszintigraphie nachweisen.
Wenn bei der Himophilie wiederkehrende Gelenkblu-
tungen auftreten und/oder der Hinweis auf eine Syno-
vitis besteht, dann kénnen Arzte eine Uberweisung zum
Nuklearmediziner fir eine Skelettszintigraphie ausstel-
len. Patienten kénnen ihren Arzt darauf ansprechen oder
sich alternativ mit vorhandenen MRT-Bildern und Be-
funden selbst vorstellen. Kommt eine RSO in Frage, dann
ubernehmen Kassen die Kosten dafiir.

INFO

Die richtige Praxis finden - so geht’s

Je mehr Erfahrung behandelnde Mediziner bei der
Durchfiihrung von spezifischen Therapien haben, desto
besser ist es fur Patienten - das gilt naturlich auch fur
die RSO. Um einen Uberblick zu geben, welche Praxen
auf die Radiosynoviorthese spezialisiert sind, haben
sich fihrende RSO-Experten zusammengeschlossen
und ein Exzellenz-Netzwerk gegriundet. Auf der Home-
page des Netzwerks sind tbrigens nicht nur Ansprech-
partner und Praxen gelistet, sondern auch aktuelle
Studien zum Thema zusammengefasst:

https://rso-exzellenznetz.de

Der Begriff Synoviorthese leitet sich von den griechischen
Wortern Synovia (Schleimhaut) und Orthese (Wiederherstellung) ab

RSO und Himophilie

Fir Menschen mit Himophilie ist es wichtig, die Faktor-
gabe sowohl vor als auch nach der Therapie zu erhéhen,
um erneute Blutungen im Gelenk zu vermeiden und den
Behandlungserfolg zu sichern. ,Welche Faktordosis no-
tig ist, das wissen behandelnde Himostaseologen®, sagt
Boddenberg-Pdtzold und betont, dass es enorm wichtig
sei, sich strikt an besprochene Verordnungen zu halten.
,Denn erst, wenn sich die Synovia vollstdndig neu aus-
gebildet hat und verheilt ist, besteht kein erhdhtes Blu-
tungsrisiko mehr.” Die vom Hamostaseologen empfoh-
lene Faktor-Therapie misse selbstverstandlich weiterhin
fortgefihrt werden.

Bei der RSO handelt es sich tibrigens um eine Thera-
pie, die in der Regel nur ein einziges Mal durchgefihrt
werden muss. ,Es ist so, dass die chronisch erkrank-
te Gelenkschleimhaut durch die radioaktive Strahlung
entfernt wird und sich anschliefdend neu bildet.“ Damit
ist die Synovitis-Therapie dann meist erfolgreich abge-
schlossen. ,,Patienten sollten sich anschliefdend aber mit
ihrem Hamostaseologen dariiber austauschen, wie sie
zukinftig Entzindungen im Gelenk vorbeugen kénnen.”

Radioaktivitdt und Gesundheit

Kommt das Thema radioaktive Strahlungen auf, gehen
bei vielen sofort die Alarmglocken an. Denn bekannt ist,
dass Radioaktivitdt eine Ursache fir Gen-Mutationen
und so fur Krebserkrankungen sein kann. Bei der RSO
bestehe diese Gefahr aber nicht, sagt Boddenberg-Pat-
zold und schildert die Griinde dafiir: Je nach Gelenkgrofie
wahlen wir eines von drei radioaktiven Substanzen fur
die Behandlung aus (siehe Kasten auf Seite 33). Je grofier das
erkrankte Gelenk ist, desto dicker kann die Synovia wer-
den und umso tiefer muss die Strahlung in die Schleim-
haut eindringen, um den gewtiinschten Effekt zu erzielen.
Die dabei eingesetzten Stoffe sind sogenannte Betastrah-
ler mit einer geringen Reichweite im Millimeterbereich,
weshalb diese ausschliefflich im behandelten Gelenk
wirken. Die Nuklearmedizinerin erganzt: , Die Stoffe ha-
ben aufierdem eine kurze Halbwertzeit.“ Die Radionukli-
de sind an kleine Eiweifipartikel gebunden und kénnen
somit das Gelenk nicht verlassen. Die Strahlenexpostion
entspreche etwa Routine-Rontgenuntersuchungen.

Nach der Behandlung wird das Gelenk fiir 48 Stunden
ruhiggestellt. ,In einem ruhigestellten Gelenk koénnen
die radioaktiven Stoffe an Ort und Stelle vollstdndig von
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Reichweite Zeit bis Zerfall

3,6 -11 mm 2,7 Tage

Rhenium-186  Schulter, Ellbogen, Hand, Hiifte, Sprunggelenk 1,2 - 3,7 mm 3,8 Tage

Erbium-169 Finger und Zehen

0,5-1mm 9,4 Tage

der erkrankten Schleimhaut aufgenommen werden, und
verteilen sich nicht im Kérper®, sagt Dr. Boddenberg-Pat-
zold. Belastungen sollten wahrenddessen auf ein Mini-
mum (wie etwa Toilettengdnge) reduziert werden.

Bis die erkrankten Zellen absterben und von Immunzel-
len aufgefressen werden, vergeht weitere Zeit. ,,Erst spa-
ter, wenn die Nuklide bereits zerfallen sind und keine
Strahlung mehr von ihnen ausgeht, werden diese, zu-
sammen mit Zellresten Uiber die Lymphe abtransportiert
und ausgeschieden.”

Bekannte Nebenwirkungen

Nach der RSO kann ein Reizzustand der Gelenkschleim-
haut (Strahlensynovitis) auftreten, der mit einer Ver-
schlechterung der Beschwerden einhergeht. In der Regel
dauert dieser Zustand nur wenige Tage an. Eine Uberwir-
mung, Schwellung und Ergussbildung oder Schmerzen
und Stechen im Gelenk sind wahrenddessen moglich. ,,In
diesem Fall helfen kithlende Umschldge oder Schmerz-
mittel”, sagt Boddenberg-Patzold. Eine durch die Punkti-
on verursachte bakterielle Infektion des Gelenks sei ext-
rem selten, aber sehr gefdhrlich. ,,An diese sollte immer
gedacht werden, wenn Schmerzen nach der Behandlung
sehr heftig sind und zunehmen sowie eine starke Rétung
sichtbar wird.”“ Der behandelnde Arzt muss dann sofort
kontaktiert werden.

TIPP: RSO mit Hamophilie - Experten

und Patienten im Gesprach

Im beliebten Podcast ,Halimeh & Habermann® ~Fo%&**7
sprechen die gleichnamigen Mediziner Uber samtliche
Themen rund um Gerinnungsstorungen. In Folge 12
geht es um die Radiosynoviorthese. Zu Gast ist nicht
nur Frau Dr. Boddenberg-Patzold, sondern es kommen
auch zwei Patienten zu Wort, die sich fiir die Behand-
lung entschieden haben und lber ihre Erfahrungen
sprechen: https://halimeh-habermann.podigee.io/13-

new-episode

Ebenfalls sehr selten kann es zu einem Riickfluss radio-
aktiver Substanz aus dem Gelenk durch den Einstichka-
nal nach auflen auf die Haut kommen. ,Wenn das pas-
siert, dann kann sich ein Strahlengeschwiir entwickeln,
welches in einzelnen Fdllen operativ entfernt werden
muss.”“ Bei bereits starken Gelenkschddigungen ist zudem
leider auch ein Ausbleiben des Therapieerfolgs moglich.

Rradioaktive Substanz verteilt
sich in der gesamten Gelenk-
hohle. Die Entziindungszellen
an der Oberflache der kranken
Gelenkinnenhaut erkennen das
Radionuklid als Fremdkdrper
und fressen” es auf. Durch die
Strahlung werden Entziin-
dungszellen selbst abgetotet.

Durch die kurzzeitige lokale
Strahlung verschorft die
verdickte Gelenkinnenhaut.
Die Schwellung geht zuriick,
bis die Innenhaut wieder fast
dem Normalzustand entspricht.
Gleichzeitig schlieRen sich
feinste Kanalchen, aus denen
Erqussflissigkeit ins Gelenk
drang. Kleine Nervenendigun-
gen werden ausgeschaltet,
Schmerz reduziert sich.

Dadurch kann sich die Beweg-
lichkeit des Gelenks deutlich
verbessern, die Gelenkfunktion
kann erhalten werden.

©Grafik: aus der RSO-Information der Praxis Nuramed
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INTERVIE

Die Fachdrztin fiir Nuklearmedizin
Dr. med. Barbara Boddenberg-Patzold
wendet die Radiosynoviorthese seit mehr

Finf Fragen an Frau Dr. Boddenberg-Patzold

Gibt es ein Mindestalter fiir die RSO?

Das kommt auf die Grunderkrankung an. Bei der personli-
chen Chancen-Risiko-Abwagung geht es im medizinischen
Kontext ja immer darum, abzuwagen, ob die Chancen einer
Therapie gegentiber maglichen Risiken Uberwiegen. Im
Falle von Hamophilie haben die Behorden entschieden,
dass Gelenkschaden durch eine Synovitis im Kindesalter
ein hoheres Risiko bedeuten als eine RSO und die Therapie
daher auch fur Kinder zugelassen. Bei jungen Patienten
mussen naturlich vor allem Langzeitfolgen von Therapien
abgewogen werden. Fur die RSO sind bisher keine Lang-
zeitschaden bekannt. Es sind auch keine Korrelationen mit
Krebserkrankungen beobachtet worden.

Fiir Kinder kann die RSO
ebenfalls eine Option sein.
Behorden haben die Therapie
auch fiir kleine Patienten mit
Hamophilie zugelassen, um
ireversiblen Gelenkschadigun-
gen vorzubeugen

als 20 Jahren an. Sie ist in der Praxis
NURAMED in Kdln tatig.
Www.praxis-nuramed.de

Tel.: 02234 -999 000

Gibt es Kontraindikationen?

Ja.Wahrend der Schwangerschaft und Stillzeit ist es bei-
spielsweise nicht erlaubt, eine RSO durchzufiihren. Bei
Verdacht auf eine bakterielle Infektion des Gelenks, bei
Hauterkrankungen in der nahen Umgebung oder massiven
Einblutungen ins Gelenk, darf ebenfalls keine Injektion von
radioaktiven Nukliden erfolgen.

Wie viele Patienten behandeln Sie pro Jahr mit RSO?

Etwa 6000 Dass es so viele sind, liegt auch daran, dass
nicht alle niedergelassenen Nuklearmediziner die Therapie
anbieten. Unser Praxis-Grunder Prof. Gynter Médder hat vor
25 Jahren erreicht, dass die RSO ambulant durchgefiihrt
werden darf. Wir sind deshalb bundesweit dafiir bekannt
und viele unserer Patienten nehmen eine lange Anfahrt auf
sich. Wer eine geeignete Praxis in der Nahe seines Wohnorts
sucht, kann mich gerne anrufen und ich vermittele einen
Kontakt. (Telefonnummer siehe oben)

Wann tritt nach der Therapie eine Besserung ein?

Bei einigen Patienten nach nur wenigen Wochen. Abschlie-
Rend lasst sich der Therapieeffekt aber erst nach sechs
Monaten beurteilen. Wenn sich Symptome bis dahin nicht
verbessert oder gar zugenommen haben, kann Uber die
Sinnhaftigkeit einer zweiten RSO diskutiert werden.

Miissen Patienten am Tag der RSO etwas Bestimmtes beachten?

Im Grunde nicht. Es ist beispielsweise nicht erforderlich,
nuchtern zu erscheinen. Patienten brauchen in der Regel
aber eine Begleitperson. Denn nach der Behandlung ist das
Gelenk ruhiggestellt und es darf beispielsweise kein Auto
mehr gefahren werden. Es macht aufRerdem Sinn, gemut-
liche Kleidung zu tragen. Schliefilich wird das behandelte
Gelenk einbandagiert und braucht dann mehr Platz.
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