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Workout mit Fitness-Expertin

Dagmar Zajontz: So schulen
Sie Ihren Gleichgewichtssinn.

Lachs-Tagliatelle sind lecker, Diese Projekte begeistern
gesund und schnell zubereitet. die Hamophilie-Welt.

Wie sie gelingen, zeigt lhnen
Gourmet-Koch Ludwig Maurer.
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Das Webportal fur Hamophile und alle Interessierten
Uberrascht 2019 mit neuen Features. Freuen Sie sich
auf drei Video-Experten-Blogs und vieles mehr.
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EDITORIAL

BEWEG DICH!

Liebe Leser,

evolutionar gesehen ist der Mensch ein Laufer bzw. Geher. Doch
unsere moderne Lebensweise verleitet eher zum Dauersitzen und
-liegen. Als Sportwissenschaftlerin und medizinische Trainings-
therapeutin ist es meine Leidenschaft, Menschen zu Bewegung zu
motivieren. Machen auch Sie mit: fir mehr SpaBB am Leben und beste
Gesundheit.

In dieser Ausgabe

Den ganzen Herbst war das Hamophilie-Team unterwegs flr Sie, hat
neue Kontakte geknupft und viele Hebel in Bewegung gesetzt: Erste
Schlaglichter zur brandneuen Website myhaemophilie.org sehen
Sie auf den Seiten 6-7. Wie Sie mit SpaB3 und effektiv in Bewegung
kommen, lesen Sie auf den Seiten 4, 5 und 10. Hier erfahren Sie, wie
Sie sich mit einfachen, gezielten Ubungen optimal auf die kalte und
rutschige Jahreszeit vorbereiten kdnnen und welche Wintersport-
arten zu lhnen passen.

Fit mit fetten Kaltwasserfischen: Warum sie so gesund sind, lesen
Sie auf Seite 8. Auf Seite 9 finden Sie eines der vielen neuen Rezepte,
die Gourmet-Koch Ludwig Maurer fur Sie in seinem Video-Blog auf
myhaemophilie.org vorkocht. Daneben enthalt das Magazin wieder
viele praxiserprobte Tipps und inspirierende Anregungen far Ihr
Leben mit Hamophilie.

Das myFaktorNews-Team und ich wiinschen lhnen eine schone
Winterzeit sowie viel Vergniigen beim Lesen.

Dagmar Zajontz

Omega-3-
Fettsauren

Ob Kaltwasserfische oder
hochwertige Ole - beide
enthalten gesunde Fettsauren.
Erfahren Sie mehr auf:

[> siehe Seite 9

Bewegungim
Winter

Probieren Sie doch mal eine
neue Sportart aus. Mehr dazu:
[> siehe Seite 5
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UNTERWEGS
M WINTER

Sturz-Prophylaxe

Wenn die Temperaturen fallen, steigt die Sturz-
gefahr. So beugen Sie Prellungen und Knochen-
briichen vor:

AUSRUSTUNG

= Griffiges Profil fir gute Bodenhaftung und
Standfestigkeit

= Spikes - bei Bedarf einfach unterschnallen

» Feste Handschuhe - warmen und sorgen
fur festen Griff

» Protektoren fir sturzgefahrdete Personen -
erhaltlich im Sanitatsfachhandel
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VERHALTEN

Finger weg vom Handy beim Gehen

Tempo den Witterungsverhaltnissen
anpassen

Unterhaken - zu zweit laufen ist sicherer

Zu Hause bleiben und Lieferservices in
Anspruch nehmen

Fahrradpause oder fiir passende Bereifung
und gute Bremsen sorgen

VORBEREITUNG

= Sehtest machen, um eventuelle
Sehschwachen zu erkennen

= Spezielles Kraft-Balance-Training
absolvieren

AUF DEM WACKELBRETT:

Gleichgewicht trainieren !!f ]

Eine gute Koordination verbessert den Gleichge-
wichtssinn und verringert so das Risiko fur Fehlbe-
lastungen und Stirze. Dadurch ist natlrlich auch
das Risiko fiir Blutungen geringer. Uben Sie, sich auf
unsicherem Grund zu bewegen. Diese einfachen
Ubungen mit dem Wackelbrett helfen Ihnen dabei.

Sicherheit gehtvor: Legen Sie einen etwa20x20cm
groBen Abschnitt eines Gymnastikbandes unter
das Wackelbrett. So verhindern Sie, dass Sie wah-

rend der Ubungen wegrutschen. >

Beidbeiniger Stand mit Halt: Stltzen Sie sich an
einer Wand ab, wahrend Sie mit beiden FuBen auf
dem Wackelbrett stehen. Versuchen Sie ruhig zu
stehen ohne vor und zurtck zu kippen.

Freier Stand: Wenn Sie die erste Ubung sicher
beherrschen, erhéhen Sie den Schwierigkeitsgrad.
Versuchen Sie nun, das Gleichgewicht zu halten,
ohne sich abzustutzen.

Ausfallschritt: Machen Sie einen groBen Schritt auf
das Brett. Verlagern Sie Gewicht auf den vorderen
FuB und versuchen Sie, die hintere Ferse vom
Boden zu l6sen. Position kontrolliert halten, dann
Seite wechseln.

Einbeinstand: Ubung fiir Profis, die den Ausfall-
schritt beherrschen. Wenn Sie sicher mit einem
Bein auf dem Brett stehen, ist Ihr Gleichgewichts-
sinn optimal trainiert. Tipp: Fixieren Sie dabeieinen
Punkt am Boden.
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Willkommen auf unserer brandneuen Website, Entdecke
Aktuelles, Frisches und Personliches.
Wir freuen uns auf Dein Feedback!
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Senioren

Herzlich Willkommen

ir freuen uns, dass Du hier bist! Auf unserer ne

HAMOPHILIE MIT FITNESS MIT

FRAC DEN DOKTOR

HAMOPHILIE
EXPERTENRAT

LUDWIG
MAURER

DR. THOMAS
KURSCHEID

DAGMAR
ZAJONTZ

myPKFiT

Bestellservice

Dle Herausforderung: - komfortable und smarte Unterstiitzun
fiir die personalisierte Prophylaxe.
Unsere Antwort: myPKFiT.

2umyPKFIT zum Bestellservice

Unser Bestellservice bietet Gedrucktes und Digitales - In jede]
kompakte und hilfreiche Materialien fir Patienten und Ang
Natirlich kostenfrei.

Leben Blogger Fitnass

myFaktorN ews’:"“

MYHAEMOPHILIE.ORG

Entdecken Sie uns neu!

Auf haemophilie.org ging das alte Jahr mit
einem Feuerwerk zu Ende. Nun erstrahlt die
Webseite im neuen Look. Und nicht nur das! Auf
myhaemophilie.org kénnen Sie noch viel mehr
entdecken.

Infos fur jede Lebenslage

Jeder Lebensabschnitt ist anders und bringt
neue Herausforderungen mit sich. Egal ob Sie
Konduktorin, Schuler, Student, Auszubildender,
Berufstatiger, Familienvater oder im Ruhestand
sind - auf myhaemophilie.org finden Sie maB-
geschneiderte Informationen fir jede Lebenslage.

Lernen Sie unsere Blogger
kennen

BLOGS VON PATIENTEN UND ANGEHORIGEN

Siemochten wissen, wie esanderen mitder Erkran-
kung Hamophilie geht? Auf myhaemophilie.org
lernen Sie Blogger kennen, die ihre Erfahrungen
in kurzen Videos mit Ihnen teilen. Jeder Blogger
befindet sich dabei in einer anderen Lebensphase
und berichtet etwa aus der Sicht eines Studenten,
eines Berufstagigen oder als Mutter eines
hamophilen Sohns.

Neben Patienten bloggen auf myhaemophilie.org
auch drei ausgewiesene Experten zu den Themen
Hamophilie, Sport und Erndhrung.

DR. THOMAS KURSCHEID ERKLART'S

Seine Mission: Medizinisches Wissen so zu
vermitteln, dass es jeder versteht. In seinem
Video-Blog auf  myhaemophilie.org  erklart
Dr. Thomas Kurscheid alles rund um Hamophilie -
verstandlich und mit anschaulichen Animationen.
Fir Kinder gibt es Extra-Videos, mit denen sie
schon bald zu wahren Hamophilie-Experten
werden.

FITNESS-BLOG MIT DAGMAR ZAJONTZ

Ihr Vorsatz fur das neue Jahr lautet mehr Sport?
Dann steht Ihnen Dagmar Zajontz als personlicher
Fitness- und Motivationscoach zur Seite. In kurzen
Clips zeigt sie Ihnen effektive Ubungen fiir zu Hause
und erklart, worauf Sie beim Sport mit Hamophilie
achten mussen.

LUDWIG MAURER ROCKT DIE TOPFE

Er ist Gourmet-Koch, Fleischexperte und
Heavy-Metal-Fan. In seinem Food-Blog auf
myhaemophilie.org rockt er die Kochtopfe und
zeigt |hnen, wie Sie selbst einfach, gesund und
lecker kochen kdnnen. Wer noch mehr Inspiration
braucht, findet tolle Rezepte mit Hinweisen zu
wichtigen Vitalstoffen.
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REIZTHEMA FETT
Omega-3-Fettsauren

Fette galten lange Zeit pauschal als ungesunde
Dickmacher. Vollig zu Unrecht, denn Fett ist
nicht gleich Fett. Neben der Menge entscheiden
vor allem die Fettsduren, aus denen sich das
Fett zusammensetzt, (iber die Wirkung auf Herz,
Bauch und Gelenke.

Es gibt gesattigte und ungesattigte Fettsauren,
die wiederum in einfach und mehrfach unge-
sattigte unterteilt werden. Gesattigte Fettsauren
erhdhen die Blutfette - vor allem das schéadliche
LDL-Cholesterin. AuBerdem beglnstigen sie
Ablagerungen an BlutgefaBwanden und erhdhen
das Risiko fr Herz-Kreislauf-Erkrankungen.

Omega-3-Fettsduren sind besonders gesund.
Sie senken den Blutfettspiegel und verbessern
die FlieBeigenschaften des Blutes. AuBerdem
hemmen sie Entzindungsprozesse, erweitern die
BlutgefaBe und stabilisieren den Herzrhythmus.
Genug gute Eigenschaften, um sie wertzuschatzen.
Sie gehoren auBerdem zu den sogenannten essen-
ziellen Fetten, das bedeutet: Wir missen Omega-
3-Fettsauren Uber die Nahrung zu uns nehmen, da
unser Korper sie nicht selbst herstellen kann.
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In fettreichen Meeresfischen und pflanzlichen
Produkten, wie zum Beispiel Leindl, Rapsol oder
Walnlssen, stecken besonders groBe Mengen
davon.

FISCH AUF DEN TISCH!

Fisch schmeckt lecker und ist auch noch gesund.
Ob fett oder mager: Er liefert hochwertiges EiweiB,
enthalt viele Vitamine, Mineralstoffe und die so
wertvollen ungesattigten Fettsauren.

Besonders sogenannte Kaltwasserfische mit
einem hohen Fettanteil beinhalten groBe Mengen
an Omega-3-Fettsauren. Dazu gehoren: Sardine,
Hering, Lachs, Makrele und Thunfisch.

AVOCADO-LACHS-

TAGLIA

| ‘
&

IN ZITRONBNSAUGE—

—
/utaten

fir 4 Portionen

1 Zwiebel
3 EL Olivendl
200 g Frischkase (Doppelrahmstufe)
150 ml Milch
1 Bio-Zitrone
1TL Zucker
Salz, Pfeffer
400 g Tagliatelle
400 g Lachsfilet
3 reife Avocados

/ubereitung

Zwiebel schalen und wirfeln und in 1 EL Ol
andunsten. Frischkase und Milch sowie den
Saft und die abgeriebene Schale der Zitrone

dazugeben und glattrihren. Mit Zucker, Salz |

und Pfeffer abschmecken.

Nudeln in kochendes, gesalzenes Wasser
geben und nach Packungsanweisung kochen.
Dann abgieBen und abtropfen lassen. Die Sauce
unterheben. Lachsfilet waschen, trocken
tupfen und in kleine Wiirfel schneiden. 2 TL Ol
in eine Pfanne geben, erhitzen und den Fisch
dazugeben. Etwa 3-4 Min. braten, dann mit Salz
und Pfeffer wirzen. Avocado schalen, wirfeln
und zusammen mit dem Lachs unter die Nudeln
heben.

Nahrwertangaben pro Portion:
1.218 kcal, 429 E, 829 F,77g KH,16g B

TIPP:

" Schauen Sie mal auf |
myhaemophilie.org
dort habe ich das
Rezept fir Sie
gekocht.

- ' myFaktorNews 9



~Abfahrtski und snowboarden stehen auf der
Liste der Hochrisiko-Sportarten fiir Himophile
- also ist Wintersport kein Thema fir mich.”
Denken auch Sie so? Dann kommt hier die gute
Nachricht: Sie konnen drauBen im Schnee viel
mehr unternehmen, als nur auf ein oder zwei
Brettern den Hang runterzurutschen.

Ein entspanntes Wintervergnigen ist zum Beispiel
der klassische Spaziergang um einen zugefrorenen
See. Beim anschlieBenden Glihwein mit Keksen
konnen Sie den Tag dann gemdtlich ausklingen
lassen.

Kennen Sie Eis-Curling? Dabei versuchen zwei
Mannschaften zu je vier Spielern, ihre Curlingsteine
naher an den Mittelpunkt eines Zielkreises auf
einer Eisbahn zu spielen als die gegnerische Mann-
schaft. Lebhafte Diskussionen und Spielspaf3 sind
bei dieser Boule-Variante ,on the rocks” inklusive.
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Waren Sie schon mal abseits aller Wege mit
Schneeschuhen in der glitzernden Winterland-
schaft unterwegs? Oder haben Sie auf Langlaufski
lange Bahnen durch Feld, Wald und Wiesen
gezogen? Beides ist ein super Herz-Kreislauf-
Training. Machen Sie einen Einflhrungskurs - hier
lernen Sie wichtige Techniken. Buchen Sie am
besten einen Guide oder Bergfihrer: Er kennt das
Gelande und kann Lange und Schwierigkeitsgrad
der Tour fir Sie passend aussuchen.

GUT ZU WISSEN:

Viele Wintersportarten erfordern

Kondition. Wer schon vor dem Saisonstart
mit gezieltem Fitnesstraining beginnt,
kann selbst anspruchsvollere Touren so
richtig genieBen.

o e
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Ganz
besonders

Du

WELTTAG HAMOPHILIE

Kreatives Feuerwerk

Der Welttag der Hamophilie
am 17. April 2019 wird bunt und
originell. Denn beim Wettbewerb
+,Hamophilie - Ganz besonders
Du” ist Kreativitat gefragt. Alle
Menschen mit Hamophilie und
ihre Angehdrigen sind einge-
laden, ihre ganz persodnliche
Sicht auf die seltene Bluterkran-
kung klnstlerisch auszudriicken.

Ob mit Stift und Papier, als
Fotocollage oder als Skulptur
- den Ideen sind keine Grenzen
gesetzt. Auf die Gewinner
des Wettbewerbs warten
auBerdem tolle Preise. Weitere
Informationen finden Sie auf
myhaemophilie.org.

INNOVATIVE IDEEN
Videoprojekt
HOPE

HOPE steht fir ,Hamophilie Ohne
ProblemE” und ist ein Projekt
mit einem groBen Ziel: eine
Sammlung mit kurzen Videos, in
denen Interessierte alles Uber
Hamophilie erfahren.

Fur den Initiator des Projektes,
Arni Lehmeier (28), steht HOPE
auch fur den Traum eines jeden
Hamophilen, ein ganz normales
Leben zu fihren. Die Videos
zeigen, dass dies madglich ist
und vermitteln vor allem alltags-
praktische Tipps. Der Pilotfilm
und erste Videos sind bereits
im Kasten und auf igh.info sowie
youtube.de zu sehen.

Wir freuen uns auf viele weitere

Beitrage!
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AUFQG GLATTEIC GEFUHRT?

Was st Faktund was nur einhartnackiger Mythos?
In Sachen Hamophilie lassen Sie sich bestimmt
nicht aufs Glatteis fiihren. Oder etwa doch?

Bei erkrankten Familienmitgliedern ist der
Schweregrad der Himophilie immer gleich.

Das stimmt. Da der gleiche Gendefekt vererbt wird,
haben auch alle betroffenen Familienmitglieder
den gleichen Schweregrad der Hamophilie. Die
Auspragung innerhalb einer Familie kann jedoch
unterschiedlich erscheinen, zum Beispiel wenn
sich verwandte Hamophile unterschiedlich haufig
verletzen oder zusatzlich Hemmkaorper auftreten.

Hdmophilie tritt nur selten spontan auf, fast
immer gibt es eine lange Krankengeschichte in der
Familie.

Eher ein Mythos. Wissenschaftler vermuten, dass

Hamophilie bei gut einem Drittel aller Erkrankten
durch eine spontane Genmutation entstanden

© Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG

EXA/DE//0746 Mat. Nr. 1107102404 - Stand: 01/2022

ist. Hdmophilie zahlt damit zu den genetischen
Erkrankungen mit der hochsten Rate fiir spontane
Mutationen.

Auch Frauen kénnen an Hamophilie erkranken.

Kein Mythos - auch wenn aufgrund des Erbgangs
der Hamophilie hauptsachlich Manner betroffen
sind. Doch auch Konduktorinnen kénnen einen
verringerten Gerinnungsstatus haben. Dieser
sollte daher immer untersucht werden. Bei einem
hamophilen Vater und einer Mutter, die Tragerin
des Gendefekts ist, kann auch die Tochter an einer
schweren Hamophilie erkranken - dies ist aber
extrem selten.

Ausflhrliche Informationen zur Vererbung finden
Sie auf myhaemophilie.org.




