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EDITORIAL

FAMILIENZUSAMMENHALT

Liebe Leser,

das LebenmitHamophilie kann eine Herausforderung sein. Das Thema
wirbelt oft auch das Leben von Eltern, GroBeltern, Lebensgefahrten
oder Geschwistern kraftig durcheinander. Dabei sind Angehdrige
meist die wichtigste Stlitze im Alltag von Hamophilen - insbesondere,
wenn es ein Kind betrifft. Praktische Tipps und kreative Ideen, wie Sie
sich im Familienverband gegenseitig unterstlitzen kdnnen, haben wir
fir Sie zusammengetragen.

In dieser Ausgabe

In unserem groBen Interview auf Seite 6 bis 7 gibt Mutter Carmen
interessante Einblicke in das Leben mit einem hamophilen Sohn und
zeigt, wie sie gemeinsam den Alltag als Familie gekonnt meistern.
Auch unsere Patientenblogger Sarah und Nico lassen Sie an in ihrem
Alltag teilhaben. Wahrend Nico auf Seite 4 wichtige Tipps flr eine
gute Beziehung gibt, erklart Sarah auf Seite 5, wie die Spritzenroutine
mit ihren beiden Séhnen gelingt. Eine gesunde Erndhrung von Anfang
an unterstitzt eine gesunde kindliche Entwicklung und kann dazu
beitragen, den Verlauf der Hamophilie positiv zu beeinflussen. Wie
Sie Kinder beim Kochen geschickt einbinden, verraten wir Ihnen auf
Seite 8. Obendrauf gibt es auBerdem ein leckeres Rezept, das der
ganzen Familie schmeckt. Neben der Erndhrung ist auch Bewegung
ein essenzieller Baustein fur eine gesunde Lebensweise: Auf Seite 10
zeigen wir Ihnen, wie Sie den richtigen Sport fur sich finden.

Das myFaktorNews-Team und ich wiinschen lhnen viel Vergniigen
beim Lesen.
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Dr. Thomas Kurscheid

Spinatpfann-
kuchen mit
Himbeerstampf

Kindgerecht, lecker und ein
echter Eisenbooster - so
kochen Sie unser Rezept ganz
einfach nach. [> siehe Seite 9

Mein Sport

Welcher Sport passt zu mir und
meiner Hamophilie?
[> siehe Seite 10
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Eine gliickliche Beziehung wiinschen sich
die meisten Menschen. Eine besondere
Herausforderung entsteht, wenn einer der
Partner an Hamophilie erkrankt ist. Aber
zum Gliick eine, die sich mit Offenheit und
Vertrauen meistern lasst.

NICOS ERFAHRUNGEN

Auch unser Patientenblogger Nico hat bereits
einige Beziehungserfahrungen gesammelt. In
seinem Video zu diesem Thema widmet er sich
unter anderem der Frage, wie ein Partner idealer-
weise mit der Hamophilie umgehen sollte. Aus
seiner Sicht gibt es zwei Partnertypen: Zum einen
diejenigen, die sich mit der Hamophilie ihres
Lebensgefahrten nicht auseinandersetzen wollen
und sie so zum alleinigen Thema des hamophilen
Partners machen. Zum anderen Partner, die Uber-
vorsichtig sind und den Hamophilen vor allem
beschitzen wollen und ihm damit die Freiheit
nehmen, selbst zu entscheiden.

Nico hat beides erlebt. Sein Fazit: Die Mischung
macht’s. Als ideal empfindet er einen Partner, der
ihn unterstatzt und ihm gleichzeitig Freiheiten
lasst.

Eine weitere wichtige Frage, die Hamophile auf
Partnersuche beschaftigt: Wann und wie sag
ich’s meinem Partner? Nico hat gute Erfahrungen
damit gemacht, von Anfang an mit offenen Karten
zu spielen und direkt von seiner Hamophilie zu
erzahlen. Das Video in voller Lange finden Sie auf
myHaemophilie.org.
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SCHE

WEITERE TIPPS FUR EINE
HARMONISCHE BEZIEHUNG

NAHE UND DISTANZ

Wahrend die einen am liebsten jede freie Minute
miteinander verbringen, schatzen die anderen
einen etwas groBeren Freiraum. Hier ist es wichtig,
dass beide Partner ihr jeweiliges Bedurfnis nach
Nahe und Distanz gut miteinander in Einklang
bringen.

KOMMUNIKATION

. ist der Schlissel fur eine gelungene Be-
ziehung. Wer mit seinem Partner auch Probleme
offen besprechen kann, findet eher eine Ldsung.
Gerade in Konfliktsituationen ist es wichtig, Ich-
Botschaften zu verwenden und wertschatzend
miteinander zu reden.

Weitere Tipps rund um das
Thema Beziehung gibt es auf
myHaemophilie.org.

\V

PATIENTENBLOGGERIN

SARAH GIBT TIPPS

Unsere Spritzenroutine

Das Faktorpraparat regelmaBig zu spritzen, kann
schon fiir Erwachsene anstrengend sein. Seinem
eigenen Kind eine Injektion zu geben, ist oft eine
ganz besondere Herausforderung.

Patientenbloggerin Sarah ist Mutter von zwei
Séhnen (3 Jahre und 1 Jahr), die beide unter
schwerer Hamophilie A leiden. Davon lasst sich
die lebensfrohe 38-Jahrige nicht unterkriegen. Sie
meistert mit viel Liebe und praktischem Verstand
ihren Alltag mit den beiden Kindern. Insbesondere
beim Spritzen ihrer Kinder ist sie inzwischen Profi -
und sie gibt gern weiter, was ihr dabei geholfen hat.

SARAHS TIPPS FUR
DIE SPRITZENROUTINE

TIPP 1 Schaffen Sie Rituale rund um die Injek-

tion. Diese geben Ihrem Kind Sicherheit. Feste
Ablaufe helfen zum Beispiel auch, wenn Sie einmal
nicht zu Hause in gewohnter Umgebung spritzen
kénnen, wie etwa im Urlaub.

TIPP 2 Spritzen Sie an festen Tagen, so wird das
Spritzen zur Routine.

TIPP 3 Beziehen Sie Ihr Kind spielerisch in den
Prozess mit ein. Legt es beispielsweise selbst alle
Utensilien bereit, nimmt es aktivam Geschehen teil
und hat eine wichtige Rolle.

28 TIPP 4 Schaffen Sie eine entspannte Atmo-

sphare: Dadurch kommen Sie und |hr Kind zur
Ruhe und es hilft lhnen auch, um so die flur das
Spritzen wichtige Konzentration zu erlangen.

TIPP 5 Auch kleine Belohnungen sind erlaubt,
wenn lhr Kind gut mitgearbeitet hat: beispiels-

weise im Anschluss eine Geschichte vorlesen oder
etwas Lieblingsobst.

2 TIPP 6 Lassen Sie sich durch Ihr Hamo-
philie-Zentrum unterstitzen, wenn Sie
Fragen haben. Sarah selbst konnte zum Beispiel
einen Spritzenkurs belegen und so das Spritzen
intensiv Uben.

TIPP 7 Holen Sie sich Hilfe. Sarah hat eine Assis-
tenz, die sie an den Spritztagen unterstitzt.

TIPP 8 Lassen Sie sich nicht entmutigen,

wenn es mit dem Spritzen |hres Kindes
anfangs etwas schwierig ist. Routine entsteht mit
der Zeit.

Auf myHaemophilie.org finden Sie alle Videos
von Sarah. In den letzten vier Beitragen gewahrt
sie spannende Einblicke in den Spritzalltag mit
ihren Jungs.
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,JEDER WACHZST
UBER SICH HINAUZ®

Carmen wohnt mit ihrem Mann Guido und

Sohn Till in einem norddeutschen Dorf.
Sie haben zwei Katzen und Hiihner. Die
Operationsmanagerin liest in ihrer Freizeit
gern und ist oft drauBen unterwegs, wenn
sie nicht gerade ein neues Rezept auspro-
biert. Den Sommer und die Wochenenden
verbringt die Familie auf einem Camping-
platz am See. Der Verlust ihrer Tochter vor

14 Jahren und die Geburt ihres Sohnes vor ¥

13 Jahren haben ihr und ihrem Mann viel ab-
verlangt und sie noch einmal enger zusam-
mengeschweiBt.

myFaktorNews: Wann haben Sie erfahren, dass
Sie Konduktorin sind?

Carmen: Mein Onkel mdutterlicherseits war
Bluter. Ich habe meine halbe Kindheit bei

meinem Onkel Heinz verbracht. Ein herzlicher

Mensch, der aber die meiste Zeit im Bett
liegend, im Rollstuhl oder im Krankenhaus
verbrachte und sehr viele Medikamente nahm.
In meiner Familie wurde kaum Uber die Bluter-
krankheit gesprochen.

In mein Leben trat die Hdmophilie mit der Ge-

burt von Till und damit auch wieder zurick in die f-.ﬂ

gesamte Familie. Es stellte sich dann heraus,
dass eine meiner Schwestern ebenfalls Kon-
duktorin ist und dass mein Bruder das gesunde
X-Chromosom unserer Mutter erwischt hat.

myFaktorNews: Wie alt ist [hr Sohn jetzt?

Carmen: Till ist gerade 13 geworden. Unser
erstes Kind, unsere Tochter Zoe, kam 2006 als
Engel auf die Welt. Die Nabelschnur hatte sich
verknotet und schnitt ihr noch im Bauch die
Sauerstoffzufuhr ab. Die Schwangerschaft mit

FaktorNews

Till wurde daher sehr engmaschig kontrolliert
und war von vielen Sorgen Uberschattet. Aller-
dings war nie die Rede von Hamophilie oder
sonstigen Gerinnungsstérungen. Till wurde ein
Jahr spater kerngesund geboren. Als er sechs
Wochen alt war, fiel er aus der Babywippe.
Die Sonographie ergab lediglich ein kleines
Hamatom an der Nasenwurzel. Als dann jedoch
die Nase weiter anschwoll, lieB uns der Kinder-
arzt mit Verdacht auf Bluterkrankheit in die
Medizinische Hochschule Hannover einweisen.
Dort wurde der Verdacht bestatigt und Till mit
sofortigen Faktorgaben behandelt.

Er hat schwere Hamophilie A und das von-
Willebrand-Syndrom. Ich bin Konduktorin und
habe ebenfalls einenrecht geringen Faktor-VIll-
Spiegel. Till hat Hemmkaorper, sodass bereits
seit Start der Prophylaxe der Faktor sehr hoch-
dosiert wird, damit dieser unter Kontrolle ist.
Er muss jeden 2. Tag gespritzt werden. Mittler-
weile ist das Spritzen entspannt, da wir schon
ein paar Jahre dabei sind und Till auch selbst-
standig spritzen kann. Die ersten Jahre waren
flr uns alle eine Tortur. Obwohl die Spritzen
(lebens-)notwendig sind, wiinscht man sich als
Mama, dass das eigene Kind nicht leiden soll.
Insgesamt konnten wir aber alles gut meistern:
zusammen als Familie, mit viel Unterstitzung
von Tills Hdmophilie-Arztin, einem guten Netz-
werk anderer Betroffener und einer ganzen
Menge selbsterworbenem Wissen sowie durch
einen sehr offenen Umgang mit der Krankheit.

myFaktorNews: Wie sieht Ihr gemeinsamer
Alltag aus?

Carmen: Je kleiner das Kind, desto aufwan-
diger ist die Logistik und das ganze Drum-
herum. So lange es sich nicht klar mitteilen
kann, mussen die Eltern das Umfeld sensibi-
lisieren. Jeder sollte einschatzen kénnen, ob
die auBeren Umstande sicher genug flr einen
Bluter sind oder auch bei einem unscheinbaren
Unfall genau beobachten. Das Tuckische an
dieser Erkrankung ist, dass man auBerlich oft
nichts sieht. Das Umfeld sieht nur einen kleinen
oder auch mittlerweile groBen Jungen, der
total normal aussieht. Alle Menschen um Till
herum mussen Uber die Krankheit, mogliche

Einschrankungen und notwendige NotfallmaB3-
nahmen aufgeklart sein.

Jeder wachst Uber sich hinaus und selbst wenn
Sie, bevor Sie eine ,Bluter-Mama” wurden, eine
ganz stille Person waren, werden Sie mit dieser
Krankheit automatisch ein Podiumsredner,
Coach, Hamophilie-Lexikon, Motivator und
kdmpfender Lowe!

Als Bluter kann man theoretisch alles machen,
so lange es im Einklang mit der Gesundheit
bleibt. Till spielt aktiv Tischtennis. Wenn z. B.
Wandertag angesagt ist, wird er an diesem
Tag gespritzt. Ganz wichtig ist immer das Ein-
binden des Kinds selbst und die Starkung von
Selbstbewusstsein und Eigenverantwortung.
Till hat von Anfang an offen und klar Gber seine
Krankheit gesprochen. Entsprechend war seine
Besonderheit letztlich so normal wie andere
Dinge auch.

myFaktorNews: Wie gehen andere Kinder mit f

Tills Erkrankung um?

Carmen: Till hat keine Geschwister, daflir aber ]

ganz viele Cousinen und Cousins und einen

groBen Freundeskreis. Meistens sind die '

Freunde vorsichtiger als Till selbst. Wir haben
mit offener Kommunikation beste Erfahrungen
gemacht. Wenn jeder weil3, worum es geht
und wie man sich im Notfall zu verhalten hat,
schwindet die Angst vor dem Unbekannten und
alle kdnnen ungezwungener und sicher durch
den Alltag gehen.

myFaktorNews: |hre besten Tipps fir Eltern
hamophiler Kinder?

Carmen: Ich glaube, jeder muss seine Erfah-
rungen machen und den fur sich richtigen Weg
im Umgang mit der Hamophilie finden. Wennich
Schlagworte nennen musste, wirde ich sagen:
Mutig sein, nie aufgeben - es gibt immer eine
Losung! Das Leben mit Hamophilie ist unterm
Strich in Bezug auf Elternsein und Kinder-
erziehung nicht anders als ohne. Wichtig ist,
immer wieder die Balance zwischen behiten
und selbststandig werden zu finden, denn
irgendwann heiBt es loslassen kdnnen.

FaktorNews
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AN DIE TOPFE,
FERTIG, LOS!

KOCHEN MIT KIDS

Gemeinsam Rezepte aussuchen, einkaufen und
anschlieBend Gemiise schnippeln oder Teig
anriihren: Dabei lernen Kinder spielerisch das
Einmaleins der gesunden Ernahrung.

Je friher Kinder beim Kochen mit einbezogen
werden, umso groBer die Chance, dass sie das
Gelernte verinnerlichen und auch als Erwachsene
beibehalten. Denn Kinder schauen sich ab, was die
GroBen vormachen. Dabei sind aber nicht nur die
Eltern gefragt, die jain der Regel fir die Ernahrung
im Alltag zustandig sind. Auch GroBeltern, Tanten
und Onkel sowie Freunde der Familie kdnnen hier
regelmaBig einen Beitrag leisten. Oft haben diese
auch mehr Geduld mit den kleinen Helfern als die
eigenen Eltern und nehmen das gelegentliche
Klchenchaos gelassen hin. Beim Kekse backen
mit der Oma oder Marmelade rithren mit dem Onkel
entstehen nebenbei auch noch essbare Prasente,
die Ihr Kind dann stolz mit nach Hause bringen kann.
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GESUNDE TIPPS UND TRICKS NUTZEN

Erndhrung legt gerade bei Kindern mit Hamophilie
die Basis fUr eine optimale Entwicklung. Neben
Vitaminen, Mineralstoffen & Co. bendtigt der im
Wachstum befindliche Koérper insbesondere Eisen,
Folsaure und Vitamin B12 fur die Blutbildung - die
stecken vor allem in GemUse und Obst. Ihr Sohn ist
aber ein typischer Gemuseverweigerer? Vielleicht
hilft das:

« Kindgerechtes Anrichten: Legen Sie Gemuse-
sorten nebeneinander auf einen Teller, so kann
Ihr Kind selbst wahlen, welches GemUse es essen
mochte. Schneiden Sie Obst und Gemise in
kleine Stiicke, die zum Zugreifen animieren.

« Pirieren: Will Ihr Kind partout kein Gemise
essen, ,verstecken” Sie es in einer SoBe.

» Vormachen: Als Eltern Uben Sie eine Vorbild-
funktion fur Ihr Kind aus. Greifen Sie 6fter zum
Apfel statt zum Schokoriegel, wird Ihr Sohn das
aller Wahrscheinlichkeit nach auch tun.

Weitere spannende Infos zum Thema Ernah-

rung bei Kindern sowie leckere Rezepte

fUr die ganze Familie finden Sie auf %g
myHaemophilie.org.

Gesund und lecker

/utaten

fur 4 Portionen (a 3 Pfannkuchen)

200 g frischer Blattspinat
350 ml Milch
3groBe Eier

350 g Vollkornmehl

80 ml Mineralwasser
500 g Himbeeren

1TL Honig

1TL Zitronensaft

2 TL Olzum Anbraten
1Prise Salz

Zubereitung

TIPP:

Auf myHaemophilie.org finden Sie weitere
tolle Rezepte fur die ganze Familie.

Den Spinat grundlich waschen, trocknen und
pirieren. Zusammen mit Eiern, Milch, Mehl,
Mineralwasser, Honig und Salz zu einem glatten
Teig verriihren. AnschlieBend das Ol in einer
beschichteten Pfanne erhitzen und pro Pfann-
kuchen eine Suppenkelle voll Teig hineingeben.
Je nach Geschmack auf jeder Seite etwa eine
Minute anbacken.

GESUNDHEITSPLUS:

lhre Kleinen kdnnen zum Beispiel die Him-
beeren in einer flachen Schissel mit einem
Kartoffelstampfer zerdriicken, wahrend Sie die
Pfannkuchen backen. Geben Sie einen Teel6ffel
Zitronensaft in den Himbeerstampf: Sauer
macht bekanntlich lustig.

Nahrwertangaben pro Portion:
445 kcal, 18,6gEW, 8,49 F, 62,99 KH, 5,4 BE



FITNESSCHECK

WELCHER SPORT PAZST ZU MIR
UND MEINER HAMOPHILIE?

Es gibt eine ganze Reihe von Sportarten, die Hamo-
phile sehr gut austiben kénnen. Dazu zahlen bei-
spielsweise Schwimmen, Fahrradfahren, Golfen,
Tischtennis oder Wandern. Auch eine Kampfkunst
wie Taekwon-Do, die traditionell ohne Kérper-
kontakt ausgefuhrt wird, ist mdglich. Ebenso sind
Inline-Skating, Kanufahren, Surfen, Rudern und
sogar Basketball geeignet. Es gibt dariber hinaus
noch einige andere Sportarten, die sich gut mit
Hamophilie vereinbaren lassen.

GEMEINSAM SPORT MACHEN

Manchmal ist es ein ganz schoner Angang, sich fur
eine Sporteinheit zu motivieren. Leichter fallt es
da schon, wenn man einen Trainingspartner hat.
Warum sollte der nicht aus der eigenen Familie
stammen? Denn wie sagt schon das Sprichwort:
Eine Familie, die gemeinsam schwitzt, bleibt
zusammen. Eine Radtour mit der Oma, ein Tisch-
tennisbattle mit dem kleinen Bruder oder doch
lieber Taekwon-Do mit dem Onkel? Auch die Mit-
glieder lhrer Familie Gben bestimmt eine Sportart

aus, bei der sie Sie gern mitnehmen. Bevor Sie
sich fir eine Sportart entscheiden, sprechen
Sie unbedingt mit lhrem Arzt darudber, ob diese
fUr Sie infrage kommt. Er kann Ihnen gegebenen-
falls auch Alternativen aufzeigen sowie |hnen
helfen, Ihr Fitnesslevel einzuschatzen.

NUTZLICHE HELFER

Fit for Life

Diese App richtet sich an junge Hadmophile und gibt
Empfehlungen fir den Schulsport. Sie enthalt etwa
500 Bewegungsaufgaben aus verschiedenen Sport-
arten. Damit die App genutzt werden kann, werden
vorher die notwendigen Daten in einem Beratungs-
gesprach bei einem Fit-for-Life-Event ermittelt.

myPKFiT

Mit der App behalten Sie stets lhren aktuellen
Faktor-Spiegel im Blick. So kdnnen Sie all lhre
Aktivitaten besser planen -auch lhren Sport. Beide
Apps finden Sie im App Store und bei Google Play.

TIPP

GESTALTEN SIE IHR
LEBEN AKTIV MIT

myHaemophilie
auf Instagram

Sie wollen immer auf dem Lau-
fenden sein und jede Menge
spannende Infos rund ums
Thema Hamophilie erhalten?
Dann besuchen Sie unseren
Instagram-Kanal! Hier versorgen
wir Sie regelmaBig mit frischen
News. AuBerdem finden Sie dort
nicht nur tolle Erndhrungstipps

und leckere Rezepte, sondern
auch effektive Workouts sowie
Infos fur einen bewegten Alltag.
Sie wissen schon alles Uber
Hamophilie? Beweisen Sie es in
einem spannenden Wissensquiz,
das Sie ebenfalls auf unserem
Kanal finden.

FOLGEN SIE UNS EINFACH UNTER

C myhaemophilie.org_official ‘@P
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GSAV HAMOPHILIE - NOW!

MEIN FAKTORPRAPARAT

« Seit dem 1. September erhalten Sie als Hamo-
philie-Patient ihr Faktorpraparat nur noch in
der Apotheke und nicht mehr Gber Ihr Hdmo-
philie-Zentrum. Vielleicht haben Sie sich ja
vorsichtshalber erst einmal gut bevorratet, um
den Wechsel so lange wie mdglich hinauszu-
zogern. Falls Sie sich noch keine Partner-
Apotheke vor Ort gesucht haben, wird es hochste
Zeit, aktiv zu werden.

MEINE APOTHEKE

- FragenSieinderApotheke IhresVertrauensnach,
ob sie zuklnftig Ihr Partner fiir den regelmaBigen
Bezug lhrer Faktorpraparate werden kann. Falls
Sie bisher keine geeignete Apotheke gefunden
haben, geben Ihnen Ihr Hdmophilie-Zentrum oder
auch die Interessengemeinschaft Hamophiler
(IGH) gerne Tipps dazu.

» Auf www.gsav.heminfo.de finden Sie im Service-
bereich einen Informationsflyer, der lhnen und
Ihrer Apotheke dabei hilft, an alle wichtigen Dinge
zu denken - wie etwa Produkt- und Zuzahlungs-
informationen oder, wenn erforderlich, die Mel-
depflicht.

© Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG 2020
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MEIN HAMOPHILIE-ZENTRUM

« |hr Hamophilie-Zentrum bleibt weiterhin lhr zen-
traler Ansprechpartner rund um lhre Therapie.
Hier kimmert sich Ihr vertrautes Experten-Team
kompetent um Sie. Und keine Sorge: Fir Not-
fallbehandlungen kann |hr Zentrum jederzeit
direkt auf die entsprechenden Faktorpraparate
zugreifen.

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




