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Halbwertszeiten Erfolgreich im Fitinden Tag

im Blick Handwerk starten
Pharmakokinetik Blogger Nico Overnight Oats




Smarte Therapie

Der lange Weg vom Verstehen der Erkrankung bis zur
Entwicklung moderner Hochleistungsmedikamente
[> siehe Seite 6
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EDITORIAL

FAMILIENZUSAMMENHALT

Liebe Leser,

die Hamophilie-Therapie hat sich in den letzten Jahrzehnten enorm
entwickelt. Fir Menschen mit Hamophilie ist das ein Segen, denn
dadurch kdnnen Sie heute ein selbstbestimmtes und vor allem auch
bewegtes Leben fihren - dank moderner Faktorpraparate. Je besser
Sie verstehen, wie die Therapie funktioniert, umso zuverlassiger
sind Sie vor ungewollten Blutungsereignissen geschitzt. Also,
frischen Sie lhr Wissen auf und erfahren Sie, was mit optimalem
Therapiemanagement alles mdglich ist.

In dieser Ausgabe

Wie war das noch mal? Begeben Sie sich mit uns auf den Seiten 6
und 7 auf eine Zeitreise zu den Meilensteinen der Hamophilie-
Therapie. Wie und vor allem wie lange ein Faktorpraparat im Kérper
wirkt, erklaren wir lhnen auf Seite 4. Auf Seite b stellen wir lhnen
Menschen vor, die etwas AuBergewdhnliches gewagt haben - trotz
Hamophilie.

Reizthema Frihstlck? Tipps fir einen individuellen und somit ent-
spannten Start in den Tag finden Sie auf den Seiten 8 und 9. Auf
Seite 10 erfahren Sie, wie Blogger Nico seine beruflichen Ziele ver-
wirklicht und auf Seite 11 kénnen Sie sich Uber die neue Fit-for-Life
Fitness-App informieren.

Das myFaktorNews-Team undich wiinschen lhnen, dass Sie gesund
durch den Winter kommen sowie viel Vergniigen beim Lesen.

Dr. Thomas Kurscheid
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Aufgeschlaut

Mit Pharmakokinetik zur
maBgeschneiderten Therapie
[> siehe Seite 4

Fruhstuck

Am besten individuell:
der perfekte Start in den Tag
[> siehe Seite 8
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Therapiewissen fur einen sportlichen Alltag

PHARMAKOKINETIK

Vor allem moderne Faktorpraparate mit verlan-
gerten Halbwertszeiten bieten einen verbesserten
Schutz vor spontanen Blutungen. Sie kdénnen
zudem so dosiert werden, dass sportlich Aktive
regelmaBigintensive und auchlangere Trainings-
einheiten absolvieren konnen. Doch wie genau
funktioniert das?

Wissen, wie sich das Medikament im Korper
verhalt: Pharmakokinetik

Auch wenn viele Prozesse im menschlichen Korper
scheinbar gleich ablaufen, gibt es immer feine
Unterschiede. So nimmt jeder Kérper ein Medika-
ment unterschiedlich schnell auf (Resorption) und
verteilt (Distribution) und verarbeitet (Recovery)
dieses verschieden gut. Auch die Zeit, die ein
Organismus bendtigt, um den Wirkstoff wieder
vollstdndig abzubauen (Metabolisierung) und
auszuscheiden (Exkretion), variiert. Jeder dieser
Faktoren beeinflusst, wie lange ein Medikament
im jeweiligen Korper wirkt und in welchem Intervall
eine neue Dosis notwendig wird.

MaBgeschneiderte Therapie

Um ein optimales Injektionsschema fur Sie zu

finden, misst |hr Arzt den Verlauf der Faktor-

konzentration in lhrem Blut. Dazu sind in der

Regel 9 Blutentnahmen innerhalb von 48 Stunden

nach einem definierten Schema notwendig. Beson-

ders aussagekraftig sind dabei folgende Werte:

« Der Peak oder auch Bergspiegel bezeichnet
dabei die héchste Konzentration des Gerin-
nungsfaktors im Blut. Er wird meist 30 Minuten
nach der Injektion erreicht.

« Der zweite wichtige Wert ist die Halbwertszeit.
Das ist die Zeit, nach der von der urspringlich
verflgbaren Dosis exakt noch die Halfte im Blut
Ubrig ist. In diesem Zeitraum ist der Gerinnungs-
status hoch und somit das Blutungsrisiko
niedrig. Sinkt der Faktorspiegel unter die Halfte,
besteht nur noch ein maBiger Schutz. Das reicht
immerhin noch fir viele tendenziell passive
Aktivitdten wie lesen, chillen oder dhnliches.
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« Sinkt der Faktorspiegel auf den vom Arzt fest-
gelegten Mindestwert, hat er den Talspiegel
erreicht. Spatestens dann ist eine neue Injektion
erforderlich.

Faktorspiegel und Aktivitat matchen

Mit digitalem Therapiemanagement konnen Sie lhre
Prophylaxe individuell gestalten und behalten Ihren
FaktorspiegelimmerimBlick.Soerleichterteslhnen
etwa die interaktive App myPKEFiT, Ihre korperliche
Aktivitat jederzeit an Ihre aktuelle Faktoraktivitat
anzupassen. Umgekehrt kdnnen Sie die Injektionen
so legen, dass sie zu lhrem Trainingsplan passen.
Dazu sind nur zwei Blutproben notwendig. Ent-
decken Sie weitere Vorteile auf www.mypkfit.de

TIPP FUR SPORTLER:

DER DOC
ERKLART'S

Pharmakokinetik
verstehen und nutzen
mit Dr. Kurscheid.
Demnachst auf
myHaemophilie.org

UBERRAGENDE LEISTUNGEN

AUBERCEWOHNLICHE

MENSCHEN MIT HAMOPHILIE

Kreativ, tough, sportlich, ehrgeizig - kurz:
auBergewohnlich. Es gibt viele Hamophile,
die Beeindruckendes leisten.

@ DER KAMPFER

Der Amerikaner Barry Haarde durchquerte
2012 als erster Hamophiler mit dem Rad die
Vereinigten Staaten, um auf die Erkrankung
aufmerksam zu machen. In den 1980er Jahren
steckte er sich bei einer Bluttransfusion mit
HIV an. Zusatzlich zur HIV-Infektion erkrankte
er auBerdem an Hepatitis C. Trotzdem liel3 er
sich nicht unterkriegen, sondern engagierte
sich: Bis zu seinem Tod im Jahr 2018 fuhr er
20.000 Meilen durch 38 amerikanische Bundes-
staaten und Kanada und sammelte so 200.000
US-Dollar fur Hamophile in Entwicklungslan-
dern. Er wurde 52 Jahren alt.

DIE KOMIKERIN

Alexandrea ,Alex” Borstein ist eine amerikani-
sche Schauspielerin und Synchronsprecherin.
Die zweifache Emmy-Preistragerin ist beson-
ders bekannt fur ihre Rolle der Miss Swan in
MADtv" und als Stimme von Lois Griffin aus
der Kultserie ,Family Guy”. Aktuell feiert sie
auBerdem Erfolge in der Serie ,The Marvelous
Mrs. Maisel”. lhr Bruder und Onkel sind an
Hamophilie A erkrankt - Borstein selbst ist Kon-
duktorin. Sie ist sehr engagiert in der Hdmo-
philie-Community und nutzt ihre Popularitat,
um die Offentlichkeit Gber diese und weitere
Blutgerinnungsstérungen, wie etwa das von-
Willebrand-Syndrom, aufzuklaren.

@ DER BEZWINGER

ChrisBombardierleidetanschwererHamophilie
B. Er arbeitete in einem Forschungszentrum

fir Hamophilie. Eines Tages ergab sich fir ihn
die Maglichkeit, nach Kenia zu reisen und dort
Menschen mit der Erkrankung zu helfen. Vor Ort
stieg er auf den Kilimandscharo, den héchsten
Berg Afrikas. Damit war sein Ehrgeiz geweckt.
Er beschloss, alle Seven Summits, also jeweils
die héchsten Berge der sieben Kontinente zu
besteigen. Dies gelang ihm - als erstem Hamo-
philen Uberhaupt. Im Jahr 2019 drehte der
ebenfalls von der Erkrankung betroffene Regis-
seur Patrick James Lynch den Dokumentarfilm
.Bombardier Blood” iber Bombardiers Aufstieg
auf den Mount Everest. Bombardier engagiert
sich fur Hamophile weltweit und will durch
seine Bergbesteigungen Aufmerksamkeit fur
die Erkrankung gewinnen.

DER RADRENN-PROFI

AlexDowsettist einsehrerfolgreicherbritischer
Radsportler. Zwischenzeitlich war er sogar
Inhaber des sogenannten Stundenweltrekords.
Das ist im Radsport eine sehr renommierte
Rekordleistung, bei der es darum geht, inner-
halb einer Stunde eine maglichst lange Strecke
zurlckzulegen - Dowsett schaffte 52,937 km.
AuBerdem ist er mehrmaliger britischer Meister
und hat an zahlreichen internationalen Rennen
teilgenommen. 2020 gewann er unter anderem
eine Etappe des Giro d'ltalia. Er entschied sich
bewusst fur den Radsport, da andere Sport-
arten ihm mit seiner Himophilie-Erkrankung zu
riskant erschienen. In seiner Freizeit engagiert
er sich fur Kinder mit Hdmophilie und versucht,
diese fir Sport zu begeistern. Daflr hat er
eine gemeinnitzige Organisation gegrindet:
www.littlebleeders.com



RUCKBLICK

MEILENSTEINE IN DER ENTWICKLUNG
DER HAMOPHILIE-THERAPIE

Heute konnen Menschen mit Hamophilie ein nahezu normales Leben fiihren. Das war nicht immer
so: Noch vor knapp 100 Jahren lag die Lebenserwartung Hamophiler bei 16,5 Jahren, weil es damals
keine effektiven Behandlungsmaéglichkeiten gab. Intensive Forschung trug dazu bei, die Erkrankung zu
verstehen und Medikamente immer weiterzuentwickeln.

BLUTGERINNUNG VERSTEHEN

Die Erkrankung wurde Anfang des 19. Jahrhunderts
in den USA wissenschaftlich beschrieben. Doch
erst nachdem Forscher 1910 die Blutgruppen ent-
deckten und die Blutgerinnung verstanden, gab es
eine Basis, um die Blutungsneigung zu behandeln.
War im Verletzungsfall ein passender Spender
verflgbar, konnte mithilfe einer aufwendigen Voll-
bluttransfusion auch Gerinnungsfaktor zugefihrt
werden.

1910er
VOLLBLUTSPENDE

(|!iii"
1950er
BLUTPLASMASPENDE

HAMOPHILIE VERSTEHEN

In den folgenden Jahrzehnten analysierten For-
scher die einzelnen Blutgerinnungsfaktoren und
konnten zunachst Hamophilie A und spater auch
Hamophilie B einzelnen Gerinnungsfaktoren
zuordnen. In den 1950er Jahren gelang es Medi-
zinern, Frischplasma zu extrahieren, in dem sich
die Gerinnungsfaktoren konzentrieren. Dieses
Blutplasma konnte dann Patienten mit akuten
Blutungen verabreicht werden. Dadurch stieg die
Lebenserwartung Hamophiler auf etwa 30 Jahre.
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PROPHYLAKTISCHE BEHANDLUNG

Nach und nach gelang es Forschern immer besser,
den Faktor VIII zu konzentrieren und auch lager-
fahig zu machen. Dadurch war nun auch eine vor-
beugende Behandlung madglich, die sich ab 1966
immer mehr etablierte.

1960er .
KONZENTRIERT UND LAGERFAHIG

1970er
GROSSPRODUKTION

HEIM-SELBSTBEHANDLUNG

Lagerfahige Faktorkonzentrate in ausreichender
Menge und intensive Patientenschulungen ermég-
lichten es Betroffenen, sich den fehlenden Faktor
zu Hause selbst zu spritzen. Diese Behandlungs-
methode verbreitete sich schnell und ermdglichte
Betroffenen ein selbstbestimmtes Leben mit
normaler Lebenserwartung.

MEHR SICHERHEIT

Da Faktor-Vlll-Konzentrate ausschlieBlich aus
menschlichem Spenderblut hergestellt wurden,
wurden auch gefahrliche Viren wie HIV und
Hepatitis C auf Hamophile Ubertragen. Effektive
Verfahren zur Reinigung und Virus-Inaktivierung
machten die Plasma-Praparate sicherer und
senkten das Infektionsrisiko.

1980er
REINIGUNGSVERFAHREN

1990er )
REKOMBINANTE PRAPARATE

BIOTECHNOLOGISCHE VERFAHREN

1984 wurde das menschliche Faktor-VIlI-Gen
entdeckt und erfolgreich isoliert. Auf dieser
Basis entwickelten Forscher ein rekombinantes
Faktor-VIlI-Praparat, dem anfangs noch Proteine
menschlichen oder tierischen Ursprungs zugeflgt
werden musste, um es zu stabilisieren. 2003 gelang
dann die Entwicklung eines Faktor-VIlI-Praparats
komplett ohne Zusatz menschlicher oder tierischer
EiweiBe.

EFFIZIENTE MEDIKAMENTE

Heute stehen hochkonzentrierte Faktorpraparate
mit einer verlangerten Halbwertszeit zur Verfu-
gung. Digitales Faktor-Monitoring macht die The-
rapie immer komfortabler: Sie erlaubt Betroffenen
eine auBerst flexible und aktive Alltagsgestaltung.

. 2010er
VERLANGERTE HALBWERTSZEITEN

Eo RRREEE

2020er
GENTHERAPIE

ZUKUNFTSMUSIK? ...

Forscher hoffen, Hamophilie in naher Zukunft
heilen zu kénnen. Moglich machen soll das eine
Gentherapie, die das fehlerhafte Gen repariert
bzw. ersetzt. So kdnnte der Karper die Fahigkeit
erlangen, den fehlenden Gerinnungsfaktor selbst
herzustellen.
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HAFER-FRISCHKORN-MUSLI

OVERNIGHT
OATS

/utaten

flr 4 Portionen

2 Bananen

TIPP:

Zusatzliche Mandeln liefern ein Plus an
Folséure fur die Blutbildung. Fir mehr
Ballaststoffe eignen sich Chia- oder

e‘fi 1560 g Haferflocken Leinsamen und fir mehr Eisen am Vor-
T 2EL Rohkakaopulver | abend Weizenkleie zu den Haferflocken
200 ml Milch hinzufiigen.
NUsse nach Geschmack
1Prise Zimt
Zubereltung Weitere leckere Friih-

stlcksideen finden Sie
auf myHaemophilie.org
Scannen Sie daflir den

Am Vorabend alle Zutaten bis auf die NUsse
in einem Behalter zusammengeben und ver-

OPTIMALER START IN DEN TAG

GenieBen Sie es, morgens ausgiebig zu tafeln
oder stiirzen Sie lieber nur eilig eine Tasse Kaffee
runter? Beim Friihstiicken gehen die person-
lichen Vorlieben oft weit auseinander. Eins aber
gilt fir alle Varianten: Die erste Mahlzeit des
Tages kann Energie fiir den Tag geben und auch
die Stimmung heben.

Horen Sie auf lhren Bauch und fillen Sie ihn mit
Képfchen: Wer morgens gern herzhaft zubeiB3t, liegt
mit Vollkornbrot, Kase oder Raucherlachs richtig.
Auch Ruhrei mit Tomaten, Pilzen und frischen oder
tiefgekuhlten Gartenkrautern fillen die EiweiB3-
speicher und liefern Ballaststoffe. SUBmauler pro-
fitieren besonders von frischen Frichten im Masli
oder im Quark. Mit selbst angerthrten Marmeladen
und Brotaufstrichen behalten Sie die Kontrolle
Uber die Zuckermenge. Wer morgens einen extra
Energiekick braucht, greift am besten zu Nissen,
Samen und Avocados. Diese Sattmacher enthalten
neben gesunden Fetten jede Menge Vitamine und
Mineralstoffe. Sie eignen sich auch perfekt als
gesunder Snack zwischendurch.
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MORGENS KEINEN APPETIT?

Zwingen Sie sich nicht zu frihsticken, wenn Sie
kurz nach dem Aufstehen noch keinen Hunger
verspuren! Ein Becher aromatischer Krautertee,
ein Glas Fruchtsaft oder ein Smoothie wecken
ebenfalls die Lebensgeister und sind zudem leicht
verdaulich. Meal Prep aus der Pausenbox rettet Sie,
wenn der Hunger sich dann am spateren Vormittag
meldet. Ergdnzen Sie Sattmacher wie belegte
Brote am besten mit ein paar Apfelschnitzen, Moh-
rensticks oder Cocktailtomaten - die sind nicht nur
gesund, sondern schmeicheln auch Ihren Sinnen.
Ubrigens: Auch unsere Overnight Oats eignen sich
hervorragend zum Mitnehmen.

SUPERFOOD HAFERFLOCKEN

Sie stecken voller EiweiB, Ballaststoffe,

Eisen und Vitamine. GenieBen Sie sie zusam-
men mit Vitamin-C-haltigen Frichten oder
Saft - das steigert die Eisenaufnahme.

mischen. Dabei genligend Milch hinzugegeben,
damit die Haferflocken aufquellen konnen.
Kahl stellen. Am Morgen die fertigen Overnight
Oats aus dem Kuhlschrank nehmen, bei Bedarf
etwas erwarmen und mit NUssen garnieren.

GESUNDHEITSWUNDER ROHKAKAO

Im Gegensatz zu der mit Zucker versetzten
Schokolade zahlt Rohkakao zu einem der Nah-
rungsmittel mit dem hochsten Antioxidantien-
Gehalt Uberhaupt. AuBerdem stellt er eine gute
Quelle fir Magnesium, Eisen und Kalzium dar.

Nahrwertangaben pro Portion:
310 kcal,10g E,13g F, 369 KH,7gB

Auf myHaemophilie.org finden Sie weitere
leckere Rezepte.

GESUNDHEITSPLUS:

OR-Code.

myFaktorNews
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ZIEL ERREICHT

Nico hat seine Abschlusspriifungzum Tischler
bestanden. Damit hat er sich gleich zwei
Wiinsche erfiillt: Er besitzt jetzt einen hand-
werklichen Berufsabschluss und hat sich ein
sehr individuelles Gesellenstiick gebaut. Eine

g personliche Erfolgsgeschichte in zwei Akten.

ERSTER AKT

Trotz schwerer Hamophilie ein Werkstick aus
Holz bauen: keine leichte Herausforderung far
Nico. Doch er ist ein kreativer Kdmpfer und
meistert dabei alle Harden. Zur Belohnung
erflllt er sich einen weiteren Wunsch und lasst
sich nach alter Zimmermann-Tradition ein Ohr-
loch stechen - nichts fur schwache Nerven.

ZWEITER AKT
Auch die praktische Prtafung bei der

Tischlerinnung macht Nico aufgrund seiner
Erkrankung unter erschwerten Bedingungen:
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Stundenlanges Stehen und prazises Arbeiten
am Werkstuck fordern viel Kraft und Durchhalte-
vermodgen von ihm. Doch auch diese Challenge
bewaltigt er durch gute Planung und mit Einfalls-
reichtum.

& Tipp

Gleich mal reinschauen auf myHaemophilie.org
oder dem dazugehdrigen YouTube-Channel. Hier
teilen unsere Patientenblogger, Sarah, Corinna,
Leon, Felix, Nico, Ben und Ines, ihre personlichen
Erfahrungen mit Hamophilie bzw. dem von-
Willebrand-Syndrom.

Der smarte Weqg zu lhrem
individuellen Fitness-Programm

FIT-FOR-LIFE -
DIE FITNESS-APP
FUR ERWACHSENE

Sie haben schon an einer . Aufdieser Basis konnen Sie
Fit-for-Life Veranstaltung teil- gezielt konkrete Trainings-
genommen und umfangreiche empfehlungen abrufen und
Informationen zu Ihrem person- zwischen Gber 350 Ubungs-
lichen Gelenk- und Fitness- anleitungen wahlen.

Status erhalten? Jetzt kénnen

Sie diese Erkenntnisse noch . EinFilter ermdglicht es lhnen,
leichter und effektiver im Alltag sich ein Ubungsprogramm
nutzen: ganz nach lhren person-
lichen Winschen und Zielen
zusammenzustellen.

» Die neue Fitness-App
dokumentiert all lhre
sportmedizinischen « Mit derTracking-Funktion
Untersuchungsergebnisse.

behalten Sie Ihre persdnlichen
Fitness-Daten wie Koordina-
tion, Beweglichkeit, Kraft und
Ausdauer immer im Blick.

& zuriick

Trainingsziel

Trainingsmittel

Emﬂausfﬂhrliches Video
i Uber alle Featureg
iaiacal der App finden Sje auf
B - Br::/eﬁaemophilie.org
_ o u_:h.Service. Die App
onnen Sje jm App Store und

bej Google Y kostenfrei
herunterladen.

Ubungen (351)

""" Spielregeln fur dein Fitnesstraining

Wadenheber

KRAFT / BEINE /| KORPERGEWICHT

Risiko

Biutung

IMPRESSUM

HERAUSGEBER

Takeda Pharma Vertrieb GmbH & Co. KG
Potsdamer Str. 125
10783 Berlin

KONZEPT, REDAKTION,
LAYOUT UND GESTALTUNG

Dres. Schlegel + Schmidt,
Med. Kommunikation GmbH
www.schlegel-schmidt.de

PRODUKTION

Goltze Druck GmbH & Co. KG
www.goltze.de

FOTOS

Soweit nicht anders angegeben,
liegen die Bildrechte bei Takeda.

© Adobe Stock: S. 8,9

© Dres. Schlegel+Schmidt: S. 4,10
© iStock: S.1,2,3,5,12

© T. Kurscheid: S. 3

Nachdruck nur nach Vereinbarung,
© Takeda Pharma Vertrieb GmbH &
Co. KG, Januar 2021

Hinweis: Takeda bekennt sich zur
gesellschaftlichen Gleichstellung von
Frau und Mann. Bei allen personenbezo-
genen Formulierungen bezieht sich die
gewahlte Form auf alle Geschlechter.

myFaktorNews 11



So gelingt es

JAlles glanzt so schon neu” heiBt es in einem « Definieren Sie Etappenziele: Welche Distanz

bekannten Popsong. Sich gestinder ernahren, mehr wollen Sie als erstes bewaltigen? Starten Sie
bewegen oder regelmaBig zur Vorsorge gehen: Das beispielweise mit einer Kurzstrecke von knapp
Bedurfnis nach einer Rundum-Erneuerung ist vor drei Kilometern um einen See oder im Stadtpark.

allem zum Jahreswechsel groB. Doch wie halt man
die vielen Vorsatze ein? Funf Tipps, wie Sie lhren  « Unterstltzung suchen: Suchen Sie sich einen
inneren Schweinehund dauerhaft Uberlisten, am Sport-Buddy. Gemeinsam fallt es leichter, durch-
Beispiel ,Ich will mehr Sport treiben”. zuhalten und wenn der eine mal keine Lust hat,
motiviert der andere ihn dazu, sich aufzuraffen.
« Formulieren Sie Ihr Vorhaben prazise: Was
wollen Sie erreichen und warum? |lhr Gewicht um « Positiv und geduldig bleiben: Fihren Sie sich
funf Kilo reduzieren oder Ihre Beweglichkeit und vor Augen, was Sie durch die Veranderung
Ausdauer verbessern? gewinnen. Verzeihen Sie sich Ruckschlage und
belohnen Sie sich fur erste Erfolge.
« Weniger ist mehr: Setzen Sie sich realistische
Ziele. Visieren Sie nicht gleich einen Marathon
an, ein 5 km-Lauf ist fir einen Laufanfanger ein
realistisches und zugleich ambitioniertes Ziel.

!




