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IMMUNSYSTEMIN
ABWEHRHALTUNG

WENN DER KORPER DAS MEDIKAMENT ABLEHNT

Hemmkorper-Hamophilie

Manchmal bilden sich nach der Gabe von Faktor-
Konzentraten Hemmkorper (Antikorper) gegen
den zugeflhrten Faktor. Dies geschieht, weil
das Immunsystem den Faktor als fremd erkennt
und versucht, ihn mithilfe von Antikdrpern abzu-
schirmen.

Diese werden deshalb als Allo-Antikorper
bezeichnet (von griech. allo = fremd) und fiihren
auch inanderen medizinischen Bereichen teilweise
zu Problemen. Sie schwachen den verabreichten
Gerinnungsfaktor ab oder machen ihn sogar
unwirksam. Dies flhrt dazu, dass der Blutungs-
schutz schwindet und akute Blutungen wesentlich
schwerer zu stoppen sind.

Gut zu therapieren

Kommt es zu einer Hemmkdrper-Hamophilie, kann
diese in den meisten Fallen erfolgreich behandelt
werden. Dafur wird meist eine Immuntoleranz-
therapie (ITT) durchgefihrt. Mit ihrer Hilfe soll das
Immunsystem an die Gerinnungsfaktoren gewdhnt
und davon abgehalten werden, weitere Antikorper
zu produzieren.

Um das zu erreichen, erhalten Betroffene
regelmaBig sehr hohe Dosen des Faktors, bis sich
eine Toleranz entwickelt hat, also das Immun-
system aufhort, Hemmkorper zu bilden. Auch
mithilfe sogenannter Bypassing-Praparate kann
trotz hoher Hemmkaérper-Konzentration Blutungen
vorgebeugt werden. Sie sorgen dafiir, dass das Blut
gerinnt, obwohl der Gerinnungsfaktor durch Anti-
kdrper neutralisiert ist.

Weitere Informationen finden Sie auf

myHaemophilie.org unter Hamophilie im Kapitel
Diagnose.
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GUT ZU WISSEN:

Hemmkaorper-Hamophilie ist gar nicht
so selten. Sie ist sogar die haufigste
Behandlungskomplikation bei schwerer
Hamophilie.

INDOOR-FITNESS

WOHNZIMMERSPORT

Das Fitnessstudio hat zu und Sie wissen nicht,
wo Sie trainieren sollen? Kein Problem! Auch im
Garten, auf der Terrasse, dem Balkon oder in der
Wohnung kénnen Sie wunderbar Sport treiben.
Denn hinter so manchem Haushaltsgegenstand
verbirgt sich ein effektives Fithessgerat.

Achtung: Bitte vor dem Sport immer aufwarmen,
am besten durch lockeres Laufen und einige
Dehniibungen.

TIPP
e Wenn Sie keinen eigenen Garten oder Balkon
haben, reiBen Sie einfach die Fenster auf und
lassen Sie sich beim Training von einer frischen
Brise umwehen.

Ein verkanntes Fitnessgerat ist
das Buch. Ubung: Legen Sie sich
auf den Riacken, nehmen Sie dann
ein oder mehrere Bicher und

halten Sie diese mit nach oben —
gestreckten Armen fest. AnschlieBend senken
Sie die ausgestreckten Arme langsam Uber den
Kopf Richtung FuBboden und lassen sie (iber dem
Boden schweben, ohne sie abzulegen. Dann fihren
Sie lhre Arme langsam wieder nach oben. Fir einen
guten Effekt wiederholen Sie diese Ubung 15- bis
20-mal.

, Tipp
e Bei allen Ubungen, fiir die Sie einen Yogablock
benétigen, kénnen Sie stattdessen ein Buch ver-
wenden.

Ein gutes Workout kdnnen Sie auch

mit zwei geflllten Wasserflaschen 4 {{
machen. Um Unfalle zu vermeiden,
verwenden Sie dabei lieber keine | |
Glasflaschen. Gut geeignet sind die I I
klassischen PET-Flaschen (1 bis 1,5 ~
Liter). Diese konnen Sie wie Hanteln verwenden.

Ubung: Stellen Sie sich mit leicht gebeugten Knien
auf, in jeder Hand halten Sie dabei eine Flasche.

Halten Sie die Hande kurz Uber der Schulter, die
Handflachen zeigen zum Korper, die Ellbogen nach
unten. Dricken Sie die Flaschen nach oben, bis
die Arme gestreckt sind. Halten und anschlieBend
Arme wieder auf Schulterhdhe bringen.

ELTERN AUFGEPASST
e Eine lustige Moglichkeit, Ihr Kind ins Workout
einzubinden, ist, das Kind als Gewicht zu benutzen,
beispielsweise beim Krafttraining oder bei Knie-
beugen.

Er sieht harmlos aus, aber auch hinter einem Stuhl

kann sich ein vielseitiges Fitnessgerat
verbergen. Ubung: Stellen Sie sicher,
dass der Stuhl stabil ist und nicht ‘ \I

verrutscht, dann kann es auch schon ,
losgehen: Legen Sie sich auf den Q/W
Ricken vor den Stuhl, platzieren

Sie dabei die Waden auf der Sitz-

flache. Verschranken Sie nun die

Arme hinter dem Kopf und spannen Sie die
Bauchmuskeln an. Nun den Oberkorper mithilfe der
Bauchmuskeln Richtung Stuhl ziehen, halten und
anschlieBend wieder zuriicksinken lassen.

Das beste Fitnessgerat ist immer noch der eigene
Korper. Eine sehr effektive Ubung ist hier die
Plank-Position (Deutsch auch Unterarmstitz
genannt). Begeben Sie sich in Bauchlage und
stellen Sie die Unterarme parallel zum Korper auf.
Die Ellbogen befinden sich dabei unterhalb der
Schultern. Stellen Sie dann die FiiBe auf und heben
Sie den Kdrper an. Bauch dabei fest anspannen und
den Po nicht zu sehr nach oben strecken. Hohlkreuz
vermeiden. Diese harmlos wirkende Ubung ist sehr
anstrengend. Am Anfang werden Sie die Position
vermutlich noch nicht lange halten kénnen, mit der
Zeit kdnnen Sie sich aber steigern.
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TITELTHEMA

WOHIN FUHRT
MEIN WEG?

Denrichtigen Beruf finden

DIE QUAL DER WAHL

Die Berufswahl ist ein sehr wichtiger Schritt
im Leben eines jeden Menschen. Die Wahl ist
selten einfach, mit einer Hadmophilie-Erkran-
kung kommt wegen der Blutungsneigung noch
eine besondere Herausforderung hinzu.

WELCHER BERUF PASST ZU MIR?

Ihr Traumberuf sollte in erster Linie zu Ihnen
selbst und den eigenen Interessen passen.
Heutzutage sind die Behandlungsmaglich-
keiten von Hamophilie sehr gut und daher
stehen Ihnen sehr viele Berufe offen. Behalten
Sie bei hrer Wahl immer den Schweregrad der
Hamophilie und Ihre persdnliche Belastbarkeit
im Blick.

RISIKEN MEIDEN

Es gibt Berufe, die sich nicht so gut mit der
Hamophilie vereinbaren lassen. Dazu zahlen
Jobs, die ein erh6htes Verletzungsrisiko bergen
oder bei denen schwere korperliche Arbeit
gefordert ist bzw. die Gelenke stark belastet
werden.

OFFEN SEIN

Sie konnen aus zahlreichen Berufsfeldern

wahlen, dazu gehdren u. a. Wissenschaft, pada-

gogische und kinstlerische Berufe sowie Tatig-
keiten in der Verwaltung. Gehen Sie mdglichst

ohne Vorurteile an die Sache heran, denn auch

ein klassischer Birojob kann Spa3 machen.

INFORMIEREN

Berufsmessen sind eine tolle Mdglichkeit, sich
Uber interessante Ausbildungsmadglichkeiten
und Studiengange zu informieren. Wie wird man
Buchbinder? Welche Berufsfelder er6ffnen sich
nach einem Jura-Studium? Neben nutzlichen

Informationen sind solche Messen zudem eine
Chance, Kontakte zu kniipfen. Haben Sie schon =
eine Vorstellung von |hrem Traumberuf, sind |

auch Fachmessen gut dazu geeignet, Informa-
tionen aus erster Hand zu gewinnen. Wollen
Sie sich eine Hochschule genauer ansehen und
ein wenig Uni-Luft schnuppern, bieten sich
Studieninformationstage an. Ein Praktikum
ist eine Chance, den Berufsalltag genauer
kennenzulernen und sich ein besseres Bild
von der Praxis zu machen.

ENTSCHEIDUNGSHELFER

Die Agentur fir Arbeit stellt verschiedene
Angebote bereit, um Sie bei der Berufswahl
zu unterstutzen: Zum einen kdénnen Sie ganz
klassisch einen Berufswahltest machen, zum
anderen bietet sie eine personliche Berufsbe-

ratung an. Auch online unter arbeitsagentur.de/
bildung gibt es spannende Méglichkeiten, wie [

etwa ein Selbsterkundungstool.

Eine Orientierungshilfe bieten auch Online-
Selbsttests. Eine Ubersicht finden Sie auf
abi.de unter dem Stichwort ,Tests zur Berufs-
und Studienorientierung”.
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NUTZLICHE ADRESSEN
FUR CHRONISCH ERKRANKTE

Das Studentenwerk verfligt ber eine Informa-
tions- und Beratungsstelle Studium und Behin-
derung (IBS), in der es u.a. Studierende mit
chronischen Erkrankungen berat. Diese finden
Sie unter studentenwerke.de/de/behinderung.

Das Integrationsamt kimmert sich um schwer-
behinderte Menschen im Arbeitsleben und
steht diesen sowie ihren Arbeitgebern beratend
zur Seite (weitere Infos: integrationsaemter.de).

DAS BEWERBUNGSGESPRACH

Sie haben sich fur einen Beruf entschieden
und nun steht |hr Bewerbungsgesprach an.
Bei aller Aufregung beschaftigt Sie vermut- |
lich eine Frage besonders: Soll bzw. muss ich
beim Bewerbungsgesprach meine Hamophilie
erwahnen?

Nein, denn laut Arbeitsrecht ist niemand
verpflichtet, seinen Arbeitgeber Uber eine
chronische  Erkrankung zu informieren.
Hamophilie ist zudem keine ansteckende oder
meldepflichtige Erkrankung. Nur wenn Sie
durch die Auswirkungen lhrer Erkrankung sich
selbst oder andere in Gefahr bringen kénnten,
mussen Sie |hren Arbeitgeber dartber infor-
mieren.

Ein offener Umgang mit dem Thema kann
allerdings auch Vertrauen herstellen und Ver-
standnis fordern. So verstehen Arbeitgeber und
Kollegen dadurch vielleicht besser, warum zum
Beispiel regelmaBige Arztbesuche notwendig
sind.

Weitere hilfreiche Informationen finden Sie
in unserer Sozialrechtbroschiire, die Sie
im Servicebereich auf myHaemophilie.org
bestellen oder downloaden kdnnen.




Zweimal pro Woche Fisch essen - das empfiehlt
die Deutsche Gesellschaft fiir Ernahrung. Fisch
ist eiweiBreich und enthéalt wertvolle Vitamine
wie A, D und E sowie einige der B-Gruppe. Sein
besonderes Plus: Omega-3-Fettsauren, die als
herzgesund gelten.

Fisch ist nicht gleich Fisch. Magere Sorten wie
Seelachs, Kabeljau oder Dorsch sind hervor-
ragende EiweiBlieferanten. Besonders wenn sie
fettarm zubereitet werden, lassen sie Uberflissige
Pfunde leichter purzeln.

Sogenannte Kaltwasserfische dagegen weisen
einen hohen Fettgehalt auf und sind kalorien-
reicher. Aber ihr Fett hat es in sich: In Lachs,
Hering, Sardine, Makrele und Thunfisch stecken
reichlich Omega-3-Fettsauren, eine Gruppe ver-
schiedener ungesattigter Fettsauren. Sie konnen
dazu beitragen, den Cholesterinwert im Blut zu
senken und damit Ablagerungen und Verkalkungen
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in den BlutgefaBen vorbeugen. Forschungen
deuten auch darauf hin, dass sie chronisch-
entzindliche Erkrankungen positiv beeinflussen
kénnen. Genligend Griinde, 6fter mal Fisch auf den
Speiseplan zu setzen.

Schnell und leicht

MEDITERRANER |
NIZZA-SALAT
/utaten :m TIPP:

fir 4 Portionen : Auf

myHaemophilie.org
zeige ich Ihnen
Schritt fir Schritt,
wie's geht.

2 Romana-Salatkopfe
4 groBe Tomaten
2 kleine Zwiebeln

400 g grine Bohnen

100g OQliven

2 Dosen Thunfisch

(ca. 300-360 g Abtropfgewicht)

4 Eier

4EL Olivenadl

4EL WeiBweinessig

1TL Dijon-Senf

1Prise Salz

1Prise Pfeffer

/ubereitung

Eier hart kochen und abschrecken. Bohnen putzen,
waschen, halbieren und in Salzwasser etwa
10 Minuten garen. Dann abgieBen, kalt abspullen
und gut abtropfen lassen. Eier und Bohnen zum
Auskuhlen beiseite stellen.

Oliven und Thunfisch abtropfen lassen. Zwiebel
schéalen und in Ringe schneiden. Tomaten waschen
und in Spalten schneiden. Salat waschen, trocken
schleudern und klein zupfen. Zusammen mit den
Bohnen in eine Salatschissel geben. Alles ver-
mischen. Eier pellen, vierteln und oben auflegen.

Fur die Vinaigrette Olivendl, WeiBweinessig und
Senf verrihren. Mit Salz und Pfeffer abschmecken.
Die Sauce direkt auf dem Teller Gber den Salat
traufeln.

Nahrwertangaben pro Portion:
487 kcal, 40g E, 469 F,11g KH,6g B
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NEU DABEI

VORGESTELLT: PATIENTENBLOGGER FELIX

Unsere  Patientenblogger haben  Zuwachs
bekommen: Seit kurzem bloggt nun auch der
14-jahrige Felix auf myHaemophilie.org. Der
Jugendliche aus Thuringen ist trotz seiner
schweren Hamophilie A sehr aktiv. Seine groBBe
Leidenschaft ist die Landwirtschaft. Wenn er nicht
gerade im Stall hilft oder mit dem Trecker fahrt,
engagiert er sich bei der Freiwilligen Feuerwehr,
mit der er auch an Wettkdmpfen teilnimmt.

In seinen Videos teilt er seine taglichen Erfah-
rungen mit Ihnen. Lernen Sie Felix kennen und
besuchen Sie seinen Blog. Diesen finden Sie
sowohl auf unserer Website als auch unserem
neuen YouTube-Channel.

10 FaktorNews

JETZT AUCH BEI YOUTUBE

Kennen Sie schon den neuen YouTube-Channel von
myHaemophilie.org? Hier teilen unsere Patienten-
blogger, Sarah, Corinna, Leon, Felix, Nico, Ben und
Ines, ihre personlichen Erfahrungen mit Hamo-
philie bzw. dem von-Willebrand-Syndrom.

Die Expertenblogger warten mit wertvollen
Informationen und Profitipps auf: Ludwig Maurer
prasentiert tolle Rezepte zum Nachkochen,
Fitness-Expertin Dagmar zeigt lhnen einfache,
aber effektive Ubungen und Dr. Kurscheid erklart
allerlei Wissenswertes zum Thema Hamophilie.

HAMOPHILIE & CORONA

Wichtige Infos

IST MEIN INFEKTIONSRISIKO
ERHOHT?

Es gibt momentan keine Hin-
weise darauf, dass Menschen
mit Hamophilie ein erhdhtes
Infektionsrisiko haben. Sollten
Sie am Coronavirus erkranken,
informieren Sie - wie bei jeder
anderen Erkrankung auch - die
behandelnden Arzte (ber |hre
Hamophilie. Ihr Notfallausweis
und ein enger Kontakt zu Ihrem
Hamophilie-Zentrum helfen
dabei, dass Sie optimal behan-
delt werden kdnnen. Weitere
seriose Informationen finden
Sie z. B. auf www.igh.info unter
Aktuelles.

VERSORGUNG
BLEIBT GESICHERT

Versorgungsengpasse sind
derzeit nicht zu erwarten.

Wir stehen auch wahrend der
Corona-Pandemie fest an lhrer
Seite und bleiben ein zuver-
|assiger Partner fr Sie und |hr
Behandlungsteam.

INFORMIERT UND ENT-
SPANNT DURCH DIE KRISE

Nutzen Sie unsere zahlreichen
Serviceangebote:

« Auf myHaemophilie.org finden
Sie eine Vielzahl an aktuellen
Informationen zum Thema
Leben mit Hdmophilie, z. B.
auch zum Thema Notfall.

« Damit keine Langeweile
aufkommt, gibt es dort
Lektlre zum Downloaden
(u. a. unser Kindercomic ,Die
Kickerhelden”), tolle Koch-
rezepte zum Nachkochen,
effektive Fitness-Workouts
und interessante Einblicke von
unseren Patientenbloggern.

» Besuchen Sie uns auch auf
unserem Instagram-Kanal
von myHaemophilie.org und
erfahren Sie als Erstes, wenn
es News von unseren Bloggern
gibt oder mit welchen Fitness-
Ubungen Sie jetzt zu Hause fit
bleiben.
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GSAV HAMOPHILIE NEWS

Was andert sich 2020 far Hamophilie-Patienten?

WICHTIGE ANDERUNG:
UMSTELLUNG DES VERTRIEBSWEGS
ERST ZUM 1. SEPTEMBER 2020

Die Umstellung des Vertriebswegs verschiebt
sich um zwei Wochen. Die Abgabe von Faktor-
praparaten durch die Hamophilie-Zentren wird
also nicht ab dem 15. August, sondern erst ab dem
1. September 2020 an die Apotheken lbergehen.
Damit haben Patienten, Arzte und Apotheker etwas
langer Zeit, sich auf die neue Verordnung einzu-
stellen.

GSAV EINFACH ERKLART

In der Broschire GSAV Hamophilie finden Sie Ant-
worten auf wichtige Fragen, die die Neuregelung
betreffen.

PATIENTENKARTE FUR IHRE APOTHEKE

Versorgung leicht gemacht: Tragen Sie einfach
Ihre Daten ein und Ubergeben Sie die Karte |hrem
Apotheker. Er findet auf den Innenseiten zusatzlich
alle wichtigen Informationen rund um die Abgabe
und Dokumentation von Faktorzubereitungen.
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PATIENTENSERVICE
Wichtige Infos zum Ausdrucken und Nachlesen:

Einfach downloaden auf www.gsavheminfo.de im
Servicebereich

Schauen Sie gleich vorbei:

GSAV :

HAMOPHILIE

www.gsavheminfo.de

Auch auf myHaemophilie.org finden Sie alles
Wichtige rund um Diagnose, Therapie und Leben
mit Hadmophilie.

Ihr personlicher
Ansprechpartner

Bei Fragen und Anregungen stehen wir Ihnen
auch persanlich zur Verfligung.

Mo-Do 8-17:30 Uhr und Fr 8-15 Uhr
Tel: 0800 /295 3333 (geblhrenfrei)

Fax: 030/2062 77222
customer-servicecenter@takeda.com



