|
Dezember | 2025

HAMOVISION

LEBEN MIT HAMOPHILIE

"\"-'

. Y A
6/

Stabiql.e"tgt_ruktu'r oder
4 . poroses Ge;yvebe?’
Starke,Knochen odef

. . 'eOPO.;ose? y

INFOS UND NEUIGKEITEN | Termine, Umfragen und News

INTERVIEW | Betreuungsrecht, Vorsorgevollmacht, Patientenverfigung

KRAFTTRAINING | Muskeln aufbauen und erhalten




C : A ﬂ ‘
B veneaus oen whworniLEapoTHE KR € v pAUL pl \g‘

Versorgung
mit Hamophilie-
Arzneimitteln

Uber unsere Mitgliedschaft im VHA arbeiten wir
eng mit den Patientenverbanden IGH und DHG

sowie den Verbanden der behandelnden Arzte
BDDH und GTH zusammen.
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« Samtliche Hamophilie-Praparate sind in unserem * Durch unsere Versandapotheke ist auch eine
Depot standig vorratig. Belieferung an z. B. den Urlaubsort maglich.

« An 365 Tagen im Jahr steht Dir unser spezialisiertes « Wir gewahrleisten eine Lieferung entsprechend
Fachpersonal mit einer 24 Stunden Notfallhotline den gesetzlichen Vorgaben (Kiihlkette) von unserer
zur Verfliigung. Apotheke bis zur Lagerung am Zielort.

« Wir haben einen zuverlassigen Lieferdienst mit « Auf Wunsch Monatsrechnung fiir alle Beziige.

eigenen Fahrzeugen und geschultem Personal. ) ) ) )
« Direkte Abrechnung mit der Versicherung bei

« Lieferung an 365 Tagen an Deine Wunschadresse Privat-Krankenversicherten.
oder Bereitstellung zur Abholung in einer unserer

Partnerapotheken. « Zusammenarbeit mit Deinem Arzt/Deiner Arztin

in der Dokumentation.

Du hast Fragen? Sprich uns an. Wir beraten Dich gerne.

Unser Himophilie-Team ist an 365 Tagen/24 Stunden Tel.: E-Mail:
fiir Dich erreichbar! 0800 38 00 200 haemophilie@paul-pille.de

PAULPILLE « wir leben - Apotheken Inh. D. Diivel e.K. « Inhaber D. Diivel « Im Hollandshagen 1-3 21436 Marschacht « Unternehmenssitz: ElbuferstraRe 86a « 21436 Marschacht




EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser!

Die medizinische Versorgung von Himophilie-Patien-
ten hat sich in den letzten Jahrzehnten stetig weiter-
entwickelt und verbessert. Bedingt dadurch ist die
Lebenserwartung auch von Menschen mit schwerer
Blutungsneigung signifikant gestiegen und entspricht
inzwischen der durchschnittlichen Lebenserwartung in
der Gesamtbevodlkerung. Zunehmend profitieren Men-
schen mit Himophilie und VWE von einer frithzei-
tigen Prophylaxe und der Behandlung mit modernen
und sicheren Faktorprdparaten. Wie bei allen anderen
Menschen treten mit zunehmendem Alter jedoch auch
bei Himophilen vermehrt Begleiterkrankungen auf,
die beispielsweise das Herz-Kreislauf-System oder den
Bewegungsapparat betreffen. So wie die Osteoporose,
auf die wir in dieser Ausgabe einen Blick werfen.

Auch deshalb, weil sie in Zusammenhang mit Himo-
philie etwas hdufiger auftritt.

Das hat vor allem mit Bewegungsmangel zu tun, daher
schliefdt sich an den Beitrag zur Knochendichte ein
Artikel zum Krafttraining an.

Die Tatsache, dass wir Menschen heute dlter werden,
geht aber nicht nur mit Gebrechlichkeit oder Herz-
Kreislaufbeschwerden einher, sie fiihrt tiberdies dazu,
dass wir mehr Unterstiitzung brauchen. Manchmal
auch, wenn es um ganz persénliche Angelegenheiten
geht. Warum es gut ist, friihzeitig mit Nahestehenden
dariiber zu sprechen, lesen Sie im Beitrag ab Seite 8.

Eine schone Weihnachtszeit und einen stabilen Start
ins nichste Jahr wiinscht Thnen
Thre
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Tanja Fuchs | Chefredakteurin Himovision

1. Nugent, O'Mahony, Dolan, on behalf of the International Haemophilia Access
Strategy Council (2018). Value of prophylaxis vs on-demand treatment: Application
of a value framework in hemophilia, https://doi.org/10.1111/hae.13589
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Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung, Betreuungsrecht
Wer entscheidet, wenn ich nicht kann, wer regelt
meine Angelegenheiten nach meinem Willen?
Interview mit Helene Maqua, Caritas
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Arbeit und Projekte der Interessenvertretung

OSTEOPOROSE

Hamophilie und Knochendichte

Fur die Stabilitdt der Knochen kann man einiges tun.
Auch und gerade, wenn Gelenkschdden vorliegen.

KRAFTTRAINING

Muskeln stirken, Gelenke stabilisieren

Der Erhalt der Muskelmasse bis ins hohe Alter ist mit
zahlreichen Vorteilen verbunden

AUS DEN VERBANDEN
Die Deutsche Himophiliegesellschaft — DHG:
Arbeit und Projekte der Interessenvertretung
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G-BA sieht betrdachtlichen Zusatznutzen
Erste Prophylaxe bei Himophilie B mit Hemmkd&rpern
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Sie wissen etwas Uber interessante Seminare oder
Informationsveranstaltungen zum Thema Hamophilie
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NEWS

Infos und Neuigkeiten

DHG und IGH fordern freien
Zugang

Gentherapie darf kein
Privileg bleiben

Obwohl die Gentherapien ROCTAVIAN
(fur Hamophilie A) und HEMGENIX (fur
Hamophilie B) bereits seit 2022 bzw.
2023 zugelassen sind, berichten Betrof-
fene und Behandler weiterhin von Ver-
zogerungen und Ablehnungen bei der
Kosteniibernahme. Die Patientenorgani-
sationen haben sich daher erneut an die
Krankenkassen und die Politik gewandt.
Die DHG forderte in einem Brief an

die Krankenkassen, dass alle Patienten
Zugang zu den zugelassenen Therapien
erhalten sollen.

Die IGH traf sich am 13. November in
Berlin mit dem gesundheitspolitischen
Sprecher im Gesundheitsausschuss, Dr.
Pantatis (SPD) und machte deutlich, dass
jede weitere Verzogerung medizinisch,
rechtlich und ethisch nicht mehr vertret-
bar sei. Wihrend Arzte aus Sorge vor Re-
gress in Bedrangnis gerieten, wirde man
Patienten die Option einer geeigneten
Therapie vorenthalten und Apotheken in
finanzielle Notlagen bringen.

(Quelle und weitere Infos: https.//tinyurl.com/4k8amtrm)

Neue Erkenntnisse fir die Behandlung?

FVIII-, Aurora“-~-Mutation entdeckt

Forscher der University of Colorado haben eine bisher unbekannte Veranderung
im Faktor-VIlI-Gen entdeckt, die neue Erkenntnisse fur die Behandlung der Ha-
mophilie A liefern konnte. Bei einem 18-jahrigen Mann mit ungewdhnlich vielen
Thrombosen fanden sie eine sogenannte Gain-of-Function-Mutation - also eine
genetische Variante, die den Gerinnungsfaktor VIII GibermaBig aktiv macht. Die-
se Mutation, FVIII Aurora genannt, fiihrt dazu, dass der Gerinnungsfaktor bis zu
neunmal aktiver ist als normal. Ursache ist eine einzelne Veranderung im Erbgut,
durch das Thrombin, ein zentrales Enzym der Blutgerinnung, Ubermafig gebildet
wird. Die Forscher sehen in FVIII Aurora Parallelen zu Faktor IX Padua, einer Vari-
ante, die bereits in der Gentherapie bei Himophilie B genutzt wird. Die Erkennt-
nisse konnten dabei helfen, neue, wirksamere Faktor-VIlI-Praparate zu entwickeln,
die seltener gespritzt werden mussen.

(Quelle und weitere Infos: https.//tribemd.com/us/contents/discovery-of-fviii-%E2%80%9Caurora%E2%80% 9D-
mutation-opens-new-perspectives-for-hemophilia-a-therapy./)

Genmutation

normales Gen normales Protein mutiertes Gen abnormales Protein

p~4 - 4 ®

Hamburger Hamophilie Symposion 2025

Aktuelle Themen, reger Austausch, neue Erkenntnisse

Teilhabe von Kindern und Erwachsenen, ein Blick in die nahe und fernere Zukunft der Hamo-
philietherapie und vieles mehr: Am ersten November-Wochenende fand das 56. Hamburger
Hamophilie Symposium (ausgerichtet durch Takeda) statt. In Vortragen, Diskussionen und

&
il I"-'l F
Die Bedeutung von Daten und der Einsatz von KI, Gelenkgesundheit, Lebensqualitat und i? ’ e

multidisziplindren Sessions ging es um die jeweils beste Behandlung von Patienten sowie
den geeigneten Umgang mit individuellen Situationen. Die Hamovision durfte dabei sein und
wird in den nachsten Ausgaben einige der hier besprochenen Themen aufgreifen.



Neuigkeiten zur Gentherapie ROCTAVIAN®

Neue vielversprechende Daten, Verkauf
des Praparats durch Hersteller geplant

Auf dem letzten Kongress der International Society
on Thrombosis and Haemostasis (ISTH) hatte das
Unternehmen BioMarin neue Langzeitdaten
zur Gentherapie ROCTAVIAN® vorgestellt.

Die Ergebnisse der Phase-IlI-Studie GE-
NEr8-1 zeigen, dass die einmalige Verab-
reichung auch nach fiinf Jahren weiterhin
wirkt: Mehr als 80 Prozent der Teilnehmer
kommen seit der Behandlung ohne regelma-
Rige Faktor-VIlI-Prophylaxe aus, fast die Halfte
blieb Uber funf Jahre vollig blutungsfrei. 77,8
Prozent hatten keine einzige behandlungsbedurftige

Blutung im fuinften Jahr. Auch die gemessenen Faktor-VIII-Werte blieben sta-
bil und lagen bei 73,5 Prozent im Bereich einer milden Hamophilie oder im
nicht-hamophilen Bereich. Die langfristige Wirksamkeit wurde so bestatigt,
gleichzeitig gab es keine neuen Sicherheitssignale - die Behandlung wird
insgesamt gut vertragen.

Parallel dazu hat der Hersteller angekiindigt, das Gentherapiegeschaft mit
ROCTAVIAN® zu verkaufen. Wichtig fiir Patienten: Die Versorgung bleibt
vollstandig gewahrleistet. BioMarin bietet ROCTAVIAN weiterhin in allen
bestehenden Markten an — darunter Deutschland, Italien und USA - bis ein
neuer Partner ubernimmt. Dosierungen, Monitoring, Nachsorgeprogramme
und samtliche Verpflichtungen laufen ohne Einschrankung weiter. Fur bereits
behandelte Patienten und alle, die eine Gentherapie planen, andert sich
nichts. (Quelle: Presseinformation Roctavian, Stand: 08.25 und https//tinyurl.com/3r8f4778 )

Y.

Fokusgruppentreffen Gentherapie

Erfahrungsaustausch in Berlin

Vom 16. bis 17.Januar 2026 findet in Berlin ein weiteres Fokusgruppentref-
fen zur Gentherapie bei Hamophilie A und B statt. Eingeladen sind Patien-
ten, die bereits eine Gentherapie erhalten haben, aktuell auf die Dosierung
warten oder dafirr infrage kommen. Ziel des Treffens ist es, Erfahrungen zu
teilen, voneinander zu lernen und Auswirkungen auf die Lebensqualitat zu
diskutieren. Die Veranstaltung wird von IGH und DHG organisiert und ist
kostenfrei. Weitere Informationen und Anmeldung:

www.dhg.de [LE www.igh.info |
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Blutungssymptome verstehen,
VWE erkennen

Blute ich zu stark?

v VWiDtest.com

Entwickelt von einem
internationalen Team
um Dr. Fernando
Corrales-Medina (USA)
und Prof. Erik Berntorp
(Schweden) ging 2020 die internationa-
le Website der VWDtest-Initiative on-
line. Das Ausfullen eines Fragebogens
auf der Seite nimmt etwa funf Minuten
in Anspruch und kann Menschen dabei
helfen, ihre moglicherweise auffalligen
Blutungssymptome besser einzuschat-
zen und darin bestarken, diesbeztiglich
einen Arzt aufzusuchen.

Die Von Willebrand-Erkrankung (VWE;
engl. VWD) ist die weltweit haufigste
erblich bedingte Blutungsneigung.
Schatzungen zufolge sind weltweit

1 Prozent der Bevolkerung betroffen.
Ein hoher Anteil der Betroffenen nimmt
es nicht wahr oder ist sich nicht be-
wusst, dass sie evtl. starker bluten als
andere. Zudem ist die VWE sehr schwer
zu diagnostizieren. Unberucksichtigt
kann es — nach Verletzungen, wahrend
einer OP oder bei der Geburt eines Kin-
des - zu gefahrlichen Blutungen kom-
men. Um dieses Risiko zu verringern,
gilt es, rechtzeitig geeignete Manah-
men zu ergreifen. Hierfur ist eine Friih-
erkennung unabdingbar und hierbei
hilft die VWDtest-Initiative. Neben der
Moglichkeit, den Online-Test zu machen
und direkt im Anschluss Empfehlungen
zu erhalten, findet man weitere Infor-
mationen Utber die VWE, ein Video und
Erfahrungsberichte Betroffener. Seit
kurzem sind die Website und der Test
auch in deutscher Sprache verfiigbar:

https://vwdtest.com

Abb.: ©istockphoto.com/quantic69
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Daten sammeln, Daten weitergeben, Daten nutzen

,Was wir nicht sehen kénnen, ist trotzdem da!*

Welchen Nutzen haben unsere Daten? Vortrage und eine
anschliefiende Podiumsdiskussion zu dieser Frage konnten
die Mitglieder der DHG wahrend ihrer Versammlung am
25. Oktober in Hannover verfolgen. Dort erdrterten Prof. Dr.
Andreas Tiede (MHH), PD Dr. Martin Olivieri (LMU), Claudia
Neuhaus (VHA) und Barbara Boos (Der Paritatische) die
Bedeutung von Daten und die Frage nach einer sinnvollen
Nutzung. Es ging um Optimierung, Fehleranfalligkeit und
Verlust von Daten sowie um die Vorteile einer digitalen Er-
fassung gegenuber der analogen. Daten sind wichtig — darin
waren sich alle Teilnehmer einig. Fur das Deutsche Hamo-
philie Register (DHR) und die GEPHARD Studie ebenso wie
fur den einzelnen Patienten.

Prof. Andreas Tiede ging u.a. auf die Frage ,Wie helfen elekt-
ronische Tageblcher?“ein. Er hob hier sowohl die Bedeutung
flr Patienten als auch fuir Zentren hervor: Eine bessere Qua-
litat der Sprechstunde und Beratung zur Notwendigkeit von
Therapieumstellungen, Erleichterung bei Vorratsverwaltung,
Verordnungssteuerung und einem moglichen Chargen-Ruck-
ruf. Man habe Faktorspiegel besser im Blick und Laborwerte
im Uberblick, kdnne Schmerzen oder andere Probleme schnell
erfassen und bei einigen Apps die Chatfunktion nutzen. Prof.
Tiede pladiert dafir, dass alle Zentren ein elektronisches
Substitutionstagebuch anbieten und ihre Patienten iiber den
Nutzen informieren. Auch ein einheitlicher Standard sollte
geschaffen werden.

Wie wichtig gute Daten fiir Studien sind erlauterte PD Dr.
Martin Olivieri. Anhand von Beispielen aus dem GEPHARD Re-
gister belegte der Kinderhamostaseologe wie die maglichst
vollstandige, prospektive Dokumentation von neu diagnosti-
zierten Kindern und Jugendlichen mit einer Hamophilie auch
zu einer Verbesserung der Therapieempfehlungen fiihrt.

Doch wo flieRen unsere Daten hin? Claudia Neuhaus ging
auf das Thema ,E-Rezept und Apotheke” ein, zeigte den Weg
der Patientendaten vom Verordner zur Apotheke auf und
erlduterte, wo und wie lange die Daten jeweils gespeichert
werden. Weder Inhalte von E-Rezepten noch der ePA seien
fur die Krankenkassen sichtbar. ,Fiir Menschen mit Himo-
philie aber", so Neuhaus, ,ist die ePA ebenso wichtig, wie ein
Notfallausweis, ein Himophilie-Aufkleber auf der Gesund-
heitskarte und eine Notfalldose mit Medikationsplan.” Es
habe lange gedauert, bis die elektronische Patientenakte
endlich flachendeckend zum Einsatz kommen konnte und
wie fehleranfallig die Gematik sei, bekomme man in der
Apotheke regelmatfiig zu spuren.,Aber: so schlecht die Ge-
matik hier auch sein mag, was den Schutz sensibler Patien-
tendaten betrifft, ist es das sicherste System in Europa!”

Welche Risiken und Nutzen mit der elektronischen Pati-
entenakte ePA verbunden sind, erklarte Barbara Boos. Die
Referentin hob hervor, dass die ePA ausschlief3lich von
Versicherten oder aber einem Bevollmdchtigten geflihrt
wird. In der digitalen Akte konnen wichtige medizinische
Behandlungsdokumente, wie Arztbriefe, Bild- oder Laborbe-
funde, Operationsberichte, E-Rezepte u.v.m. verwaltet und
zur Verfligung gestellt werden. Der Patient selbst entschei-
det, wer Zugriff erhalt, welche Dokumente er offenlegen und
welche er verbergen mochte. Die ePA kann mit Nachteilen
verbunden sein, bringt aber, gerade flir Menschen mit einer
Erkrankung wie der Himophilie auch viele Vorteile. Sofern
sie sorgfaltig gefihrt wird.

Mehr dazu, wie man eine von der Krankenkasse angelegte
Patientenakte richtig fiillt, verwaltet und auf dem aktuellen
Stand hdlt, lesen Sie in der ndchsten Ausgabe der Hdmovision.
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Das kostenlose Whitepaper findet
man hier: www.patientenimfokus.de/ki

Der digitale Lotse im Arztgesprach:
Wie Kl die gemeinsame Entscheidungs-

Weitere Infos rund um die Hamophilie
gibt's hier: www.active-a.de

findung unterstutzt

4

Langst sind ChatGPT, DeepL und Co. im Alltag vieler Men-
schen angekommen und immer haufiger wird Kl auch fiir
Gesundheitsfragen genutzt. Kann Kiinstliche Intelligenz (KI)
Patient:innen mit Hamophilie A unterstiitzen? Wie lasst sie
sich sinnvoll nutzen und was sollte im Umgang damit be-
herzigt werden? Das neue Kl Whitepaper gibt Antworten auf
diese und viele weitere Fragen.

Wer mit Hadmophilie A lebt, steht mitunter vor wichtigen The-
rapieentscheidungen: Ein Faktorkonzentrat? Eine Antikorper-
oder gar Gentherapie? Welche Vor- und Nachteile hat die
jeweilige Therapie? Wird sie unter die Haut gespritzt oder

ist es eine Infusion in die Vene? Und wie oft muss man sie
anwenden? Was passt zu meinem Leben und in meinen Alltag
oder zu dem meines Kindes? Die Therapievielfalt ist gro und
fur Laien oft nicht leicht durchschaubar. Manch einer wirde
auch gerne wissen, woran derzeit geforscht wird, Studiener-
gebnisse durchdringen, Fachbegriffe verstehen. Hierbei kann
Kunstliche Intelligenz unterstitzen.

Ein neues Whitepaper fiir Betroffene

Das Whitepaper ,Mit Kl zur gemeinsamen Entschei-
dungsfindung in der Medizin“ hat zum Ziel, Betroffene zu
befahigen, medizinische Informationen besser zu verste-
hen, gezielte Fragen zu stellen und aktiv in das Gesprach
mit Behandler:innen zu gehen. Entwickelt wurde der
Leitfaden von Fachleuten aus Medizin, Ethik, Recht und
Patient:innenvertretung, darunter auch die Interessenge-
meinschaft Hamophiler e.V.

Je besser die Frage, desto passender die Antwort

Das Whitepaper zeigt, wie Kl-gestiitzte Tools - etwa soge-
nannte Large Language Modelle, z. B. ChatGPT - sinnvoll
genutzt werden konnen und bietet hierzu ebenso konkrete

I

wie praktische Hilfen. Ein guter Startpunkt ist die sogenannte
L,Prompt™Technik - also die Kunst, prazise Fragen zu stellen.
So ist es sinnvoll, der KI nicht nur mitzuteilen, zwischen wel-
chen Therapien man sich entscheiden muss, sondern auch,
was im individuellen Alltag wichtig ist: etwa eine flexible
Freizeitgestaltung mit der Maglichkeit, spontan Sport machen
zu konnen, zu verreisen oder seltener als bisher zu spritzen.
Je mehr Infos die Kl erhalt, desto differenziertere Antworten
gibt sie. Auf diese Weise entsteht eine optimale Grundlage,
um gemeinsam mit Behandler:innen fundierte Entscheidun-
gen zu treffen.

Kl liefert Denkanstof3e, keine Diagnosen

Das Whitepaper zeigt auf, wie Kl die Verstandigung zwischen
Arzt:innen und Patient:innen, Versorgung und Wissenschaft
erleichtern und so auch zur Entlastung im Praxisalltag bei-
tragen kann. Gleichzeitig will es auch vor einem leichtferti-
gen Umgang mit Kl schiitzen: Sensible, personliche Daten

- wie Name und Geburtsdatum, sollten nicht zusammen mit
Laborwerten eingegeben werden. Ziel ist eine Kommunikati-
on auf Augenhdhe, die Vertrauen fordert und die Therapie zu
einem gemeinsamen Projekt werden lasst. Die Zukunft der
Medizin ist also menschlich und digital zugleich.

Beispiel fiir einen gelungenen Prompt:

L - ] ,Ich muss mich zwischen Therapie A und
B entscheiden. Welche Faktoren (wie
&3 ,meine Alltagsprioritt 1° oder ,meine

Alltagsprioritdt 2°) sollte ich beriick-
sichtigen? Vergleiche die Optionen im
Hinblick auf ,medizinische Aspekte,
2.8. Gelenkgesundheit” und erstelle
eine Liste mit den wichtigsten Riickfra-
gen an mein Behandlungsteam.”

Mit freundlicher Unterstiitzung von CHUGAI Pharma und Roche

©ADbb.: iStockphoto.com/fizkes
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Uber die Bedeutung von Betreuungsrecht,

Vorsorgevollmacht und Patientenverfugung:

Wer entscheidet, wenn
ich es nicht kann?

Es ist ein Thema, iiber das wir nicht gerne sprechen. Wer
redet schon gern Uiber sein Lebensende oder uber das eigene
Sterben? Auch die Vorstellung, dass man mal nicht mehr in
der Lage sein konnte, das eigene Leben selbst zu gestalten
und Entscheidungen zu treffen, wird gern ausgeblendet.

Text von Tanja Fuchs

as Leben ist endlich, ja gewiss, die meisten aber

mochten damit nur ungern konfrontiert werden. Der
Tod wird oft verdrangt, das ist durchaus menschlich, und
bei vielen 16st die Endlichkeit des eigenen Lebens Angste
aus. Anderen kann es durchaus helfen, sich damit aus-
einanderzusetzen.

Eine mogliche Pflegebedtirftigkeit oder gar die Gefahr,
nicht mehr selbst entscheiden zu kénnen? Darlber
mochte man sich doch jetzt noch keine Gedanken ma-
chen! Ebenso schwierig ist es, nahe Verwandte darauf
hinzuweisen, dass es vielleicht in nicht allzu ferner Zu-
kunft dazu kommen koénnte, dass jemand ihre Angele-

genheiten regeln muss und es daher sinnvoll ware, man
wirde einmal in Ruhe Uber die wichtigsten davon spre-
chen, ja vielleicht sogar das ein oder andere schriftlich
festhalten.

,Viele Menschen haben ein Testament und dieses mitun-
ter schon mehrfach umgedndert, damit also entschieden,
was nach ihrem Tod mit ihrem Besitz passieren soll” so
Helene Maqua. ,, Aber die wenigsten von ihnen denken
dartiber nach, wer sich vor ihrem Ableben um sie, den
Menschen, kimmern soll und wie das ihren Wiinschen
entsprechend bestenfalls aussehen sollte, sagt die Be-
reichsleiterin Gesundheits-, Alten- und Behindertenhil-
fe im Di6zesan-Caritasverband fiir das Erzbistum Koln.



HAMOVISION

VORSORGEN

Ist der Abschied vom Leben ein Tabuthema?

Nicht unbedingt. Patientenverfigungen, Vorsorgevoll-
machten und die Grenzen der Sterbehilfe sind Dinge,
tUber die durchaus gesprochen und geschrieben wird.
Manche Menschen nutzen soziale Medien, um ihr Lei-
den und manchmal auch ihre letzte Lebensphase 6ffent-
lich zu machen.

Der ein oder die andere mag das befremdlich finden,
aber wenn man einmal zurtickblickt, so waren Tod und
Trauer in fritheren Generationen viel mehr 6ffentlicher
Prozess als heute. Der Tod wurde als Teil des Menschen
betrachtet, untrennbar mit ihm verbunden und nicht ta-
buisiert. Die Trauer als etwas Privates, Personliches zu
begreifen und somit ganz in die intimen Verhdltnisse der
Familie zuriickzunehmen, ist eine eher neugzeitlichere
Erscheinung. ,Das Internet bietet nun beides®, hief? es
einmal in der 3Sat-Sendung ,Kulturzeit®, ,Offentlichkeit
und Privatsphdre, zum einen fiir jeden zuganglich, zum
anderen verborgen hinter Profilen

(vgl. / Quelle und Infos: , Sterben im digitalen Zeitalter; 3sat/kulturzeit 2011)

Selbstbestimmt bleiben

Die Antwort auf die Frage, was die Menschen sich im Al-
ter vor allem wilinschen, lautet oft: ein selbstbestimmtes
Leben fiihren zu konnen. Inwieweit jeder einzelne aber
bis zum Schluss noch handlungsfihig sein wird, ist nicht
vorhersehbar. Um ein gewisses Maf} an Selbstbestim-
mung auch am Ende des Lebens sicherzustellen, ist es
sinnvoll, sich mit den Vorsorgemoglichkeiten zu be-
schiftigen. Um sie fiir sich selbst zu nutzen und damit
die Voraussetzungen daflir zu schaffen, dass man nicht
zum Objekt der Fremdbestimmung durch Dritte wird.
Das gilt fiir alle Menschen. Und vielleicht wird es — wenn
man durch eine chronische Erkrankung noch ein biss-
chen mehr Gewicht im Rucksack der Lebensrisiken mit
sich herumschleppt — noch ein kleines bisschen wichti-
ger. So auch bei einer Blutgerinnungsstérung. Zu wis-
sen, dass es jemanden gibt, der im Notfall kontaktiert
wird, der weif3, welche Behandlung man erhdlt und
sich ggf. auch darum kiimmern kann, die richtigen Pra-
parate zu besorgen, ist in jedem Fall beruhigend. Dies
ist nicht nur in fortgeschrittenem Alter von Bedeutung.
Auch in jungen Jahren kann es, z.B. infolge eines Unfalls,
duflerst hilfreich sein.

Warum eine frithzeitige Auseinandersetzung mit dem
Thema wichtig ist, welche Moglichkeiten zur Verfigung
stehen, und was beachtet werden sollte, dariiber sprach
die Himovision mit Helene Maqua von der Caritas.

INFO

Vorsorgevollmacht

Mit der Vorsorgevollmacht kann man einer anderen
Person das Recht einrdaumen, im eigenen Namen stell-
vertretend zu handeln. Die Vollmacht kann sich auf die
Wahrnehmung bestimmter einzelner oder aber auch
aller Angelegenheiten beziehen. Es kann vereinbart
werden, dass davon erst Gebrauch gemacht werden
darf, wenn man selbst nicht mehr in der Lage ist, Uber
seine Angelegenheiten zu entscheiden. Die Vorsorge-
vollmacht gibt einem die Mdglichkeit, die Bestellung
eines Betreuers oder einer Betreuerin durch das Be-
treuungsgericht zu vermeiden. Man sollte nur eine
Person bevollmachtigen, der uneingeschrankt Vertrau-
en entgegengebracht wird und von der man Uberzeugt
ist, dass sie nur im eigenen Sinne handeln wird.

Betreuungsverfiigung

Mit der Betreuungsverfligung kann jeder schon im Vor-
aus festlegen, wen das Gericht als rechtlichen Betreuer
bestellen soll. Das Gericht ist an diese Wahl gebunden,
wenn sie dem Wohl der zu betreuenden Person nicht
zuwiderlauft. Genauso kann bestimmt werden, wer auf
keinen Fall in Frage kommt. Maglich sind auch inhalt-
liche Vorgaben fur den Betreuer, etwa welche Wiinsche
und Gewohnheiten respektiert werden sollen oder ob
im Pflegefall eine Betreuung zu Hause oder im Pflege-
heim gewilinscht wird. Die Betreuungsverfligung kann
auch mit einer Vorsorgevollmacht verbunden werden
und wurde dann zur Geltung kommen, wenn die Vor-
sorgevollmacht - aus welchen Griinden auch immer

- nicht wirksam ist.

Patientenverfiigung

Mit der gesetzlich geregelten Patientenverfiigung
lasst sich fir den Fall der spateren Entscheidungs-
unfahigkeit vorab schriftlich festlegen, ob man in
bestimmte medizinische MaBnahmen einwilligen oder
sie untersagen mochte. Sie sollte eine hinreichend
konkrete Beschreibung der Geltungssituation und Be-
handlungswiinsche enthalten. Eine nicht hinreichend
bestimmte Verfiigung dient der Ermittlung des mut-
maflichen Willens. Hierbei wird die Beratung durch
einen Arzt empfohlen, wobei, dies keine Leistung der
gesetzlichen Krankenversicherung ist. Eine regelmatf3i-
ge Bestatigung der Verfligung ist nicht verpflichtend,
aber sinnvoll.
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mit Helene Maqua, Bereichsleiterin Gesundheits-, Alten- und
Behindertenhilfe im Diozesan-Caritasverband fur das Erzbistum Koln.

Frau Magqua, sich mit dem eigenen Sterben zu beschdf-
tigen und mit der Maglichkeit, irgendwann nicht mehr
selbstbestimmt leben zu konnen, fallt schwer. Warum ist
es heute wichtiger denn je?

Friher war es eher so, dass die Familie sich kimmert,
man hat sich damit nicht so auseinandergesetzt, ob-
gleich es gesetzlich nicht wirklich geregelt war. Tat-
sachlich gab es auch nicht so viele Mdglichkeiten, wie
heute. Dass wir in rechtlichen Angelegenheiten gar
nicht automatisch von Familienangehorigen vertreten
werden mussen, ist etwas, dass erst in den letzten 20,
30 Jahren wirklich in unser Bewusstsein getreten ist.
Heute hat jeder die Moglichkeit, selbst zu bestimmen,
wie in Bezug auf die eigene Gesundheit und auf le-
bensverlangernde oder -erhaltende Maftnahmen ver-
fahren werden soll. Und auch dariber, wer das in be-
stimmten Situationen entscheidet. Vor der Reform des
Betreuungsrechts 1992 war es so: Wenn man nichts
geregelt hatte und es niemanden gab, der sich um
seine Angelegenheiten kimmerte, wurde ein Vormund
bestellt und der Mensch war im Prinzip entmindigt.
Seit der Reform gilt die Vormundschaft nur bis zum
18. Lebensjahr, danach wird ein rechtlicher Betreuer
gestellt, der sich um das kimmert, worum man sich
selbst nicht mehr kiimmern kann. Es sei denn, man hat
jemandem bevollmachtigt. Dadurch Lasst sich ein vom
Gericht bestellter, oft fremder Betreuer umgehen. Es
war nach der Reform dann auch nicht mehr so, dass
Eheleute einander automatisch vertreten durfen. Es gilt
der Grundsatz, dass jeder fir sich selbst verantwortlich
ist und selbst bestimmen soll, wer in einem solchen
Fall die Vollmacht hat. Es geht ja um recht intime Din-
ge, wie Gesundheit, Konten, Briefgeheimnis, Behorden-
gange. Wer darf an mein Konto, wenn ich nicht mehr
dazu in der Lage bin, wer darf Uberweisungen titigen,
sich um meine Angelegenheiten kiimmern und mit
dem Arzt sprechen?

Aber man kann schon festlegen, dass all das erst greift, wenn
man selbst nicht mehr Herr seiner Sinne ist, bzw. bestimmte
Dinge einfach nicht mehr kann?

Ja, das bestimmt jeder selbst, wobei sich naturlich die Frage
stellt, ab wann denn dieser Punkt erreicht ist. Aus diesem
Grund sage ich immer: Augen auf, wem man eine Vollmacht
erteilt. Und da es ohnehin jemand sein sollte, dem man
vertraut, sollte eigentlich auch klar sein, dass dieser nicht

INFO

Die Reform des Betreuungsrechts im Jahr
1992 ersetzte die veraltete Entmiindi-
gung und vereinheitlichte das Vormund-
schafts- und Pflegschaftsrecht zu einem
einzigen Instrument der rechtlichen Be-
treuung. Das zentrale Prinzip war die Star-
kung der Selbstbestimmung der Betroffe-
nen. Statt der Entmuindigung wurde der Fo-
kus auf einen Unterstutzungsbedarf gelegt,
und die Wiinsche des Betreuten sind seither
maBgeblich fir alle Entscheidungen. Im Januar 2023 tra-
ten die Anderungen einer weiteren umfassenden Reform
in Kraft. Mit dem Ziel, die Selbstbestimmung der betreu-
ten Personen weiter zu starken. Veranderungen: Die Re-
form modernisiert und entbirokratisiert das Gesetz und
starkt die Rolle des Betreuten durch eine klarere Ausrich-
tung der Betreuung auf dessen eigene Wiinsche und die
Starkung seiner Handlungsfahigkeit. Die Broschire ,Be-
treuungsrecht” steht hier zum Download zur Verfiigung:

https://tinyurl.com/3ncé6ara

(Quelle: www.bmjv.de/SharedDocs/Pressemitteilungen/DE/2022/1229_Neu-
es_Vormundschafts_und_Betreuungsrecht.html)




HAMOVISION

©Abb.: iStockphoto.com/Hispanolistic (Arzte) / GlobalStock (Paar)

VORSORGEN

»Wir sollten daruber reden!
Rechtzeitig und mit
Menschen, denen wir
vertrauen

missbrauchlich damit umgeht. Man kann naturlich auch
festlegen, dass der Zeitpunkt des Inkrafttretens durch einen
Arzt bestimmt wird (der dann feststellt, dass die betroffene
Person nicht mehr oder nur noch zum Teil in der Lage ist,
bestimmte Dinge selbst zu regeln.)

Wenn niemandem eine Vollmacht erteilt wurde und jemand
plotzlich Dinge nicht mehr selbst regeln kann, wird dann
zwangsldufig ein fremder Betreuer eingesetzt?

In jedem Fall muss ein Betreuer bestellt werden, das ist
eine behordliche Angelegenheit und lauft Gber ein Gericht.
Der Betreuer kann auch ein Verwandter sein, aber im Ge-
gensatz zu einem Verwandten, der vorab eine Vollmacht
erhalten hat, muss ein vom Betreuungsgericht bestellter
Betreuer - unabhangig vom Verwandtschaftsgrad — dem
Gericht, ebenso wie ein Berufsbetreuer, Rechenschaft dart-
ber ablegen, welche Aufgaben er im Laufe des Jahres wahr-
genommen hat. Es ist also mit mehr Aufwand verbunden als
bei einer vorliegenden Vollmacht.

Ethisches Konfliktpotential: Der vorausverfiigte Wille
steht im Gegensatz zu aktuellen WillensauRerungen des
Patienten. Bei einer derartigen Unsicherheit iiber den
aktuellen Willen des Patienten sollte im Zweifel eine
Entscheidung zugunsten des Lebens getroffen werden.

INFO

Ehegattennotvertretung in Angelegenheiten der
Gesundheitssorge, § 1358 BGB

Die Ehegattennotvertretung ermoglicht es einem
Ehepartner, den anderen flir max. sechs Monate in
Gesundheitsangelegenheiten zu vertreten, wenn
dieser aufgrund von Bewusstlosig-

keit oder Krankheit nicht selbst
entscheiden kann und keine
Vorsorgevollmacht oder
gerichtliche Betreuung
vorliegt.

(Quelle und weitere Infos:
https.//www.gesetze-im-internet.de/
bgb/ _1358.html)

Laut Betreuungsrecht sind ab einem Alter von 18 Jahren nun
nicht mehr automatisch die Eltern mit im Boot. Nicht wenige
gehen mit 18 noch zur Schule, die meisten wohnen noch zu
Hause. Ich vermute, dass die allerwenigsten sich dariiber
Gedanken machen, weder die Eltern noch die 18-Jdhrigen.

Das ist so. Aber wenn das 18-jahrige ,Kind“ einen Unfall hat,
und im Krankenhaus liegt, ist der Arzt rein rechtlich nicht
dazu berechtigt den Eltern Auskunft zu erteilen, sofern kei-
ne Vollmacht vorliegt, es sei denn der 18-jahrige ist in der
Lage, diese miindlich zu erteilen. Ich rate dazu, diese Dinge
mit seinen volljahrigen Kindern zu besprechen und ihnen
mit dem 18. Geburtstag eine Vollmacht zum Unterzeichnen
vorzulegen.

War das friiher anders? Auch wenn es eine rechtliche Grauzone
war, so hat vor 20 Jahren niemand nach Datenschutz und vom
Patienten unterzeichneten Schriftstiicken gefragt...

Friher hat man das lockerer gesehen, friiher waren aber
auch die Familienverhaltnisse meist klarer als heute. Vor 30,
40 Jahren hatte niemand daran gezweifelt, dass Eltern Aus-
kunft erhalten dirfen. Das ist heute anders. Es gibt heute
viel mehr Familienstrukturen, wie Patchworkfamilien oder
Lebensabschnittsgefahrten.

Wie ist es bei Verheirateten?

Seit einigen Jahren gibt es das Ehegatten-Notversor-
gungs-Recht. Dies raumt Ehepartnern oder -partnerinnen
das Recht ein, bei Gesundheitsfragen ein halbes Jahr lang
die Angelegenheiten regeln zu kdnnen. So etwa, wenn

es darum geht einer OP oder einer bestimmten Therapie
zuzustimmen, wenn der Betroffene das selbst nicht mehr
kann.



oclapharma

Gerinnungsstorung?
Bleiben Sie informiert.

Aktuelle Informationen sind die Basis, um sicher und aktiv mit
Hamophilie oder der Von-Willebrand-Erkrankung zu leben.
Nutzen Sie unsere Infoportale fur Patient:innen und Angehdrige:
www.haemophilie-therapie.de und
www.info-von-willebrand.de

Hamophilie Von-Willebrand-Erkrankung

e Expertenbeitrage zu Basics & Therapien ¢ Basisinformationen zur VWE
¢ Downloads fur Ihren Alltag ¢ News und Veranstaltungshinweise

* Live-Web-Seminare o S  Umfassender Servicebereich

www.haemophilie-therapie.de i www.info-von-willebrand.de
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Was passiert, wenn in einer Notsituation niemand zum Ent-
scheiden bzw. Zustimmen einer MafSnahme vor Ort ist? In
einem Notfall bleibt keine Zeit erstmal nach Vollmachten oder
Verfiigungen zu suchen.

Man muss natirlich auch immer auf den gesunden Men-
schenverstand setzen. Ist eine Patientenverfligung nicht
schnell zur Hand oder auffindbar und besteht Gefahr fur
Leib oder Leben, wird jeder Arzt ohnehin entscheiden, so-
fort die erforderlichen Manahmen, wie z.B. eine Operation,
einzuleiten.

Man konnte sagen, dass das rechtzeitige Erteilen einer Voll-
macht fiir Menschen, die eine chronische Erkrankung haben,
noch wichtiger ist, oder? Etwa, weil die Eltern sich mit der
Erkrankung ihres Volljahrigen auskennen, wissen welche Me-
dikamente dieser braucht und diese unter Umstdnden auch
besorgen kénnen, wenn sie in der Klinik nicht vorrdtig sind.

Ja. Ich wirde sagen, je grofier das Risiko flr ungeplante
Krankenhausaufenthalte - etwa auch infolge einer Blutge-
rinnungsstorung - desto wichtiger ist es, dass Menschen,
denen man vertraut, eine Vollmacht haben. Man muss sich
natlrlich gut uberlegen, wem man diese erteilt. Das konnen
zunachst die Eltern sein oder auch nur ein Elternteil, aber

INFO

Im vierseitigen Formular, das auf der Website des Bundes-
justizministeriums kostenlos her-
untergeladen werden kann, setzt *
man den Namen des Bevollmach-
tigten ein und kann ankreuzen, in
welchen Belangen man diesem

Rechte einraumt:

Bundesrministerium
der Justiz

« Gesundheitssorge/Pflegebediirftigkeit,
 Aufenthalt und Wohnungsangelegenheiten,
 Behdrdliche Angelegenheiten,

e Vermdgenssorge,

¢ Post und Fernmeldeverkehr,

e Vertretung vor Gericht

« Erteilung von Untervollmachten

Auf der Website stehen neben dem Formular zur Vorsorge-
vollmacht auch Formulare zur Betreuungsverfiigung sowie
weitere Vollmachten zum kostenlosen Download bereit:

https://tinyurl.com/3yu8be73

auch volljahrige Geschwister oder Freunde. Bestenfalls
Menschen, die sich auch mit der Erkrankung auskennen. Fur
den Fall, dass am Ende ein vom Gericht bestellter Betreuer
eingesetzt werden muss, stellt sich die Frage, ob dieser sich
ausreichend mit Blutgerinnungsstérungen und all dem, was
damit zusammenhangt, auskennt.

Wie erstelle ich eine Vollmacht? Ist das aufwdndig?

Man kann sich dafur kostenlos ein Formular herunterladen
und ausfiillen. Etwa auf der Website der Verbraucherschutz-
zentrale oder des Justizministeriums. (Siehe Kasten links)

Kann man fiir die unterschiedlichen Bereiche auch unter-
schiedliche Personen bevollmdchtigen?

Ja, theoretisch kdnnen Sie beliebig viele Bevollmachtigte
einsetzen. Wenn es aber um die Vollmacht fur einen Bereich
(z.B. finanzielle Angelegenheiten) geht, kann das schwierig
werden, da sollte nur eine Person den Hut aufhaben. Aber
es spricht nichts dagegen z.B. fur gesundheitliche Angele-
genheiten jemand anderes einzusetzen als fur behordliche
oder Vermogensangelegenheiten.

Das konnte zum Beispiel sinnvoll sein, wenn ein naher Ver-
wandter Schwierigkeiten damit hdtte, den in meiner Patien-
tenverfiigung festgelegten Willen durchzusetzen, oder? Ist das
etwas, was man in Betracht ziehen sollte, dass nahe Verwandte
auch mit bestimmten Aufgaben und Entscheidungen emotional
liberfordert sein konnten?

Fiir manchen Angehdrigen kann das sehr schwer sein. Eini-
ge hadern im Anschluss an eine Entscheidung, die ja vom
Vollmachtgeber selbst so gewiinscht war, noch lange mit
der Umsetzung, haben mitunter ein schlechtes Gewissen,
werden von Zweifeln und Schuldgefiihlen geplagt. Das
kann insbesondere der Fall sein, wenn sie einem Verstorbe-
nen sehr nahestanden. Erst recht aber dann, wenn sie selbst
gerne eine Maximalversorgung fur ihren Liebsten hatten,
dieser das aber in seiner Verfligung kategorisch ablehnt.

Es ist daher umso wichtiger, dass die Menschen sich im
Vorfeld austauschen. Es reicht nicht nur etwas schriftlich
festzuhalten, man muss mit seinen Liebsten auch dariber
reden. Und am besten immer wieder. Das fallt nicht immer
leicht, nicht alle haben hierfiir eine Sprache.

Sicherlich gibt es auch Menschen, die es ablehnen, eine Voll-
macht zu erhalten, oder? Man libernimmt damit ja auch Ver-
antwortung...

Ja,und es ist vollig in Ordnung, wenn jemand sagt, ich
mochte oder ich kann das nicht. Manchmal ist es besser,
jemanden zu bevollmachtigen, der vielleicht nicht ganz so
nah dran ist, entferntere Verwandte, wie Neffen, Nichten
oder auch Freunde.
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denen man vertraut, eine

Vollmacht haben.«

Kommt es auch vor, dass jemand, der mal eine Vollmacht
angenommen hat, es sich anders iiberlegt und lieber wieder
abspringen machte, wenn es dann wirklich darum geht, Ent-
scheidungen zu treffen?

Ja,und auch das ist in Ordnung. Genauso kann es aber auch
passieren, dass der Bevollmachtigte selbst nicht mehr dazu
in der Lage oder vielleicht sogar verstorben ist.

Wann ist es wichtig, einen Notar hinzuzuziehen?

Das ist wichtig, wenn es z.B. um Grundstiickgeschafte geht
und ich dem Bevollmachtigten hier Rechte erteilen mochte.
Hierfiir muss eine Vollmacht notariell beurkundet sein. Das
kann der Fall sein, wenn dltere Leute in ein Pflegeheim
ziehen und ihr Haus oder die Wohnung verkauft werden
mussen.

Daruiber hinaus ist es sinnvoll zum Notar zu gehen, wenn
bei dlteren Menschen schon eine leichte Demenz vorliegt.
Der Notar muss sich davon uberzeugen, dass der/die Betrof-
fene noch in der Lage ist, zu verstehen, was er/sie tut und
was unterzeichnet wird. Eine notariell beurkundete Voll-
macht kann nicht so leicht angefochten werden wie eine
formlos erteilte Vollmacht.

Wo legt man Vollmachten und Patientenverfiigungen ab? Wo-
her wissen Arzte im Notfall, dass es diese gibt?

Zum einen sollte der Bevollmachtigte eine Kopie erhalten,
zum anderen kann man im Familienkreis erzahlen, dass es
diese Dokumente gibt und wo sie sich befinden. Inzwischen
kann man auf seiner Gesundheitskarte Notfall-Kontakte
hinterlegen lassen, die dann bestenfalls auch Kenntnis von
einer Vollmacht haben. Es gibt auch kleine Notfalldosen, in
denen Medikamente und Medikationsplane deponiert sind
und die man je nach Medikament in den Kuhlschrank stellt.

Helene Maqua

In oder auf einer solchen Dose konnte man auch einen
Hinweis befestigen. In der Regel kennt der Rettungsdienst
diese Notfalldosen, und schaut hinein. Notfalldosen fiir
Menschen mit Blutgerinnungsstorungen gibt es z.B. bei der
IGH.

Darliber hinaus legen viele eine Notiz in ihr Portemonnaie
zu ihrer Gesundheitskarte oder ihrem Organspende-Aus-
weis. SchlieBlich besteht die Moglichkeit, seine Vollmach-
ten und Patientenverfligungen beim Notar zu hinterlegen
oder besser noch im Zentralen Vorsorge-Register (siehe
Infokasten S. 16). Dies ist auch fur Menschen, die niemandem
vertrauen oder niemanden belasten mochten, eine gute
Option. Gerichte und Arzte kénnen hier rund um die Uhr
abfragen, ob Vorsorgevollmacht oder Patientenverfiigung
existieren, um im Notfall schnell handlungsfahig zu sein.

Die Notfalldose der IGH kommt als Set, das aus
einer praktischen, fest verschlieRbaren Plastik-
dose, vier Aufklebern und einem Notfall-Informa-
tionsblatt besteht. Damit das Rettungsteam nicht
lange suchen muss, hat die Notfalldose in jedem
Haushalt einen festen Platz: in der Kiihlschrank-
Tiir. Aufkleber auften auf dem Kiihlschrank und
auf der Innenseite der Hauseingangstiir machen
die Einsatzkraften darauf aufmerksam.
www.igh.info/infos/hilfen/notfall/notfalldose
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Man muss mit seinen Liebsten dariiber reden. Und am besten immer
wieder. Das fallt nicht immer leicht, nicht alle haben hierfiir eine
Sprache. Unabhangig von einem Schriftstiick ist es gut, wenn es
Nahestehende gibt, die wissen, was man sich wiinschen wilirde.

Schwieriger als eine Vorsorgevollmacht ist das Erstellen einer
Patientenverfiigung. Das ist eine sehr individuelle Angelegen-
heit und die Formulierungen sollten sehr bedacht gewdhlt
werden, richtig?

Eine Patientenverfiigung ist eine schwierige Angelegenheit,
weil der medizinische Laie in der Regel nicht ausreichend
detailliert beschreiben kann, was genau er in welchen Situ-
ationen moéchte oder nicht mochte. Eine Herausforderung
besteht auch darin, die Dinge so zu formulieren, dass sie im
Zweifel richtig interpretiert werden. Wenn jemand schreibt:
,lch wiinsche keine lebensverlangernden MaRnahmen®, so
ist damit bei einem noch nicht ganz so alten Menschen

sicherlich nicht gemeint, dass er kein Antibiotikum wiinscht.

Streng genommen ist auch das ein lebensverlangerndes
Medikament.

Dem medizinischen Laien sind auch verschiedene Krank-
heitsbilder und deren Verlaufe nicht vertraut — das macht
es schwierig, die Tragweite ihrer Entscheidungen wirklich
zu Uberblicken.

Es ist daher sinnvoll, sich bei einer Patientenverfligung
unterstltzen zu lassen. Anlaufstellen hierflr sind u.a. die
Verbraucherzentrale, die Deutsche Stiftung Patientenschutz,
Hilfsorganisationen wie die Malteser oder Caritas und auch
Rechtsanwalte bzw. Notare. Auch regionale Betreuungs-
vereine bieten kostenlose Beratung an, daruber hinaus
kann man Kurse bei den Volkshochschulen belegen. Ganz
wichtig ist aber immer, dass Menschen beizeiten mit ihren
Liebsten darliber sprechen, was ihnen wichtig ware, was

sie gerne oder eben nicht so gerne machten. Das tragt zum
Verstandnis bei, Angehorige konnen dazu Fragen stellen
und erhalten so auch Gelegenheit, sich selbst damit ausein-
andersetzen.

Manche Menschen haben niemanden, dem sie vertrauen,
manchmal auch gar keine Angehdrigen mehr.

Uber die christlichen Betreuungsvereine oder Betreuungs-
vereine der Freien Wohlfahrtspflege, wie Lebenshilfe oder
AWO, gibt es die Moglichkeit, dass ich jemanden bevoll-
machtige, der fir mich die Entscheidungen trifft. Dieser
Jemand muss dann naturlich Anhaltspunkte dessen haben,
was mir wichtig ist, was ich gerne hatte, und was ich auf
gar keinen Fall will. So konnte ich meiner Vertrauensperson
ans Herz legen, dass ich, — wenn ich hochbetagt bin, mich
weder aufdern noch bewegen kann und es sicher ist, dass
sich dies nicht mehr andert und ich an ein Bett gebunden
bleibe -, keine lebenserhaltenen MaRnahmen mehr wiin-
sche. Oder dass ich, wenn ich im Alter von tGiber 90 Jahren
im Fall einer Lungenentziindung keine hochdosierten Anti-
biotika mehr will, sondern in Ruhe sterben mochte.

Gewtinschte Entscheidungen, die in einer Patientenverfii-
gung festgehalten sind, trifft man ja meist zu einem viel
friiheren Zeitpunkt, ndmlich dann, wenn man gesund ist.

INFO

Das zentrale Vorsorgeregister

Zweck des Zentralen Vorsorgeregisters (ZVR) ist es, die
Existenz und den Aufbewahrungsort von Vorsorgedoku-
menten wie Patienten- und Vorsorgevollmachten sowie
Betreuungsverfligungen fiir Betreuungsgerichte und
Arzte schnell auffindbar zu machen. Dadurch kénnen
diese im Ernstfall schnell konsultiert werden, um eine
rechtliche Betreuung zu vermeiden und die Selbst-
bestimmung der Person zu wahren. Die Registrierung
kann online oder schriftlich erfolgen und kostet eine
einmalige Gebuhr, die je nach Umfang variiert. Gespei-
chert werden nicht die Dokumente selbst, sondern
deren typisierte Inhalte wie Daten des Vollmachtge-
bers, des Bevollmachtigten, Datum der Errichtung und
Aufbewahrungsort. Alle weiteren Infos zum ZVR und
die Moglichkeit sich zu registrieren:
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In der tatsdchlich eingetretenen Situation hat man unter
Umstdnden eine verdnderte Sicht auf die Dinge. Weil das
Leben plotzlich aus einem ganz anderen Blickwinkel be-
trachtet werden muss.

Man ist ja nicht auf ewig an das gebunden, was man heute
aufschreibt. Es lasst sich immer wieder andern und soll-

te auch in regelmafiigen Abstanden aktualisiert werden.
Selbst wenn man nach 4 oder 5 Jahren nichts andert, sollte
man nochmal das Datum der letzten Uberpriifung mit Un-
terschrift hinzufiigen.

Theoretisch kdnnen Sie sogar noch etwas andern, wenn
Sie auf dem Sterbebett liegen. Man muss sich aber klar
machen, dass, wenn man nicht mehr in der Lage ist sich

zu aufdern, wahrscheinlich das gilt, was man einmal aufge-
schrieben hat. Aus diesem Grund ist die konkrete Formulie-
rung so wichtig.

Man hért auch von Arzten, die Patientenverfiigungen gar nicht
umsetzen?

Mitunter sind die Formulierungen auf einer solchen Ver-
figung auch nicht immer leicht nachvollziehbar. Wenn es
niemanden gibt, der den Menschen hinter der Patientenver-
figung kennt, kann die Interpretation dieser Uberfordern.
Es geht nicht nur um das, was in der Verfugung niederge-
schrieben wurde, es braucht bestenfalls auch jemanden,
der weif3, wie es im Detail gemeint ist und dies dann auch
einfordert. Das sollte dann jemand sein, der hierfir eine
Vollmacht hat.

Es ist gut, wenn der Sohn oder die Tochter mit dem Arzt
sprechen kénnen und diesem etwa mitteilen: ,Meine Mutter
hat immer gesagt, dass sie dieses und jenes nicht wiinscht.”
Das ist dann immer noch etwas anderes, als wenn dies

nur irgendwann mal aufgeschrieben wurde. Angenommen

HAMOVISION
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GUT ZU WISSEN

Informationen zum Erstellen einer Patientenverfiigung
sowie Unterstiitzungsangebote:

Verbraucherzentrale: www.verbraucherzentrale.de/
patientenverfuegung-online

Deutsche Stiftung Patientenschutz:
www.stiftung-patientenschutz.de

Malteser: www.malteser.de/patientenverfuegung.html

Caritas: www.caritas.de/hilfeundberatung/onlinebera-
tung/leben-im-alter/adressen

Christliche Patientenvorsorge: www.dbk.de/themen/
christliche-patientenvorsorge

Aufierdem bei regionalen Betreuungsvereinen (einfach
nach ,Betreuungsverein in der Nahe“bei Google suchen)

Vorsorgeordner: Auf der Website der IGH findet man
weitere Informationen, wie z.B. die WICHTIG-Mappe,
die der Sammlung wesentlicher Dokumente dient,
welche im Notfall griffbereit sein sollten. Inwieweit
man diese komplett oder nur in Teilen ausfiillen moch-
te, bleibt jedem selbst liberlassen: www.igh.info/notfall

Und die elektronische Patientenakte (ePA)?

Mit der ePA kommt eine weitere Méglichkeit
hinzu, fur die es sinnvoll sein kann, eine
(oder auch mehrere) Vollmacht(en)

zu erteilen. So kdnnen bis zu 5

Vertreter eingerichtet werden,

man schreibt im Alter von Mitte Flinfzig etwas auf und 30 die Uber ihre eigene ePA-App .
y

Jahre spater, mit Mitte 80, wird man schwer krank und ein
Angehdriger findet ein solches Dokument, das seitdem
nicht nochmal aktualisiert wurde, kdnnte es auch in Frage
gestellt werden. 30 Jahre sind eine lange Zeit, da haben
sich viele Dinge verandert. Medizinischer Fortschritt, hinzu-
gewonnene Erfahrungen, geanderte Sichtweisen.

Bedeutet also, das Schriftstiick ist das eine, ein Mensch aber,
der dartiber hinaus mit im Boot ist, kann noch viel wichtiger
sein.

Ja. Man muss mit den Menschen um sich herum und insbe-
sondere jenen, denen man eine Vollmacht erteilt, ins Ge-

sprach gehen. Am besten immer wieder.

Frau Maqua, haben Sie vielen Danck fiir das Gesprdch.

zugreifen und diese verwalten
konnen. Fur Menschen, die
aufgrund einer chronischen
Erkrankung auf bestimmte Medikamente angewiesen
sind, ist eine gut gepflegte ePA sinnvoll. Arzte haben im
Notfall schnell Zugriff auf wichtige Daten und kénnen
2.B. sehen, welche Hamophilie-Therapie jemand erhalt,
ob es weitere Medikamente gibt, und ob moglicherweise
aktuelle, aufschlussreiche Ultraschall, Rontgen- oder
MRT-Bilder vorliegen.

ihrer eigenen Krankenkasse
auf die ePA des Versicherten '
o N

Mehr zur ePA, wie die Daten hineinkommen, wie man
diese verwaltet und wem man Zugriff gewahren kann,
lesen Sie in der nachsten Ausgabe der Hamovision.
Sie haben Fragen? Schreiben Sie uns bis zum 2.Januar
2026: tanja.fuchs @fskom.de

&=
> 4
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¢ IGH

Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V.

Die IGH ist ein bundesweit tdtiger Patientenver-
band - engagiert fiir Menschen mit Blutgerin-
nungsstorungen und ihre Familien.

Wir machen uns stark — fiir deine Rechte, deine
Gesundheit, deine Lebensqualitidt. Wir vertreten
deine Interessen, unterstiitzen im Alltag und
stdrken unsere Gemeinschaft.

Interessengemeinschaft Himophiler eV.

e 1992 gegriindet

« Vertitt die Interessen von Betroffenen und Angehdrigen

e Bundesweit tatig

e Mochte Patienten zum Mitwirken aktivieren

« Mitgliedschaft und Mitarbeit in wichtigen Entschei-
dungsgremien (DHR, Stiftungsrat HIV, AK-Blut,
Patientenvertretung im G-BA)

e Ehrenamtlich tatige Fachkrafte & hauptamtliche
Mitarbeiter

 Aktuelle Projekte und Verlinkungen:
www.igh.info/linktree

Kontakt: P
@555

Remmingsheimer Str. 3 B E L
72108 Rottenburg/Neckar T '
Tel.: 07472 22 648 "“E[F;ﬁ‘ﬁiiil':-i
www.igh.info | mail@igh.info Hoef =

Eine starke Gemeinschaft

Mit einem
vielfaltigen
Onlineangebot und
stetig wachsenden
Mitgliederzahlen sind

wir heute starker
vernetzt denn je:

www.igh.info

Engagement und Termine der IGH: Von und
fir Menschen mit Himophilie, vWD & Co.

Um Menschen mit Hamophilie, YWD sowie anderen Blu-
tungsstorungen und deren Familien zusammenzubringen,
organisiert die IGH regelmaRig Veranstaltungen, Treffen und
Ferienerlebnisse. So z.B. die 2-wdchige Ferienbetreuung
am Werbellinsee fur 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/vWD, 2x jahrlich Selbsthilfe-Begegnungen in
Sachsen-Anhalt, Bayern, NRW u.a. Immer im Vordergrund:
Austausch und gelebtes Networking!

Die Vorteile und Extras einer
IGH-Mitgliedschaft:

 Notfall- bzw. ,Kiihlschrankdose®

« Silikonarmbander ,schwere Gerinnungsstorung® (in Kiirze
wieder verfugbar)

e |GH-Stauschlduche: hautfreundlich und mit ,Bremse”
(druckmindernd)

e PKW-Rettungskarte fiir die Sonnenblende
mit Hinweisaufkleber

» Notfallausweis-Generator mit Kartenhiille
fur die Versichertenkarte

» Notfallaufkleber als Hinweis flr
Versichertenkarte, Personalausweis & Co.

e Buddyprogramm




s
Neu bei der IGH: ABSIEJT [
ey

Endlich verfugbar: Unsere Broschtre
zum Thema Sexualitat und Blut-
gerinnungsstorungen (die wir

fur unsere Mitglieder auch dieser
Hamovision beilegen)

Fiir mehr Sicherheit: gMERGENCT 4IGH
Notfallkarte und Notfalldose e =
haben ein neues Design o~ N

Dariiber hinaus gibt es aktuell =i,

neue Notfallarmbander aus - -
Silikon S

Auflerdem auf der Website der IGH:

Aktualisierte Notfalldokumente:

Formulare zur Erstellung von Vorsorgevollmachten,
Patientenverfiigungen, Notfallordner findest du unter:
www.igh.info/notfall

Videos zu Neuentwicklungen und alle Web-Seminare
mit der IGH sind auf unserem YouTube-Kanal verfiigbar:
www.youtube.com/user/ighev

Datenbank zu Hamophilie (VWE) Apotheken

In der Hdmophilie und von Willebrand-Erkrankung erfah-
rene Apotheken und wichtige Nummern und Hinweise fir
die Notfallversorgung www.igh.info/apotheken

Termine 2026

Friihjahr 2026 (geplant)
PIT / Hamophilie Update in Bonn

25. Juli bis 8. August
Erlebnisfreizeit fir Kinder und Jugendliche
am Werbellinsee

18.20. September
Familienwochenende in Blankenheim (Eifel)

Terminanderungen werden zeitnah auf unserer
Website bekanntgegeben. Mehr Events und Infos:
www.igh.info/termine/

HAMOVISION
AUS DEN VERBANDEN

Regelmadfiige Angebote:

Online Sport- und Bewegungsstunde

Beweglichkeit, Kraft, Koordination, Gelenkmobilisation,
Herz-Kreislauftraining — von speziell ausgebildeten
Sporttherapeuten fir Betroffene mit

Blutungsneigung.

oNQ
Dienstag und Donnerstag um 18 Uhr O
www.igh.info/infos/wichtig/aktiv

Frischer Wind im IGH-Vorstand:

In unserem geschaftsfiihrenden Vorstand gibt es
neben einigen bekannten, auch neue und junge
Gesichter, die wir hier vorstellen mochten:

Tobias Becker, 1. Vorsitzender
t.becker@igh.info, Internationales, Sport

Lukas Leihberg, stellv. Vorsitzender
leihberg@igh.info, Sport, Internationales

Till Knippenberg, CFO
knippenberg@igh.info, Finanzen,
Internationales, weitere Gerinnungsstérungen

Christian Schepperle, CEO
mail@igh.info, Geschdftsfiihrung,
Schriftfiihrer uv.m.

Benjamin Seliger
seliger@igh.info, Hausarzt in Halle/Saale,
medizinisches

D D @ D D

Stephanie Brandt
brandt@igh.info, Berlin, Internationales,
junge Erwachsene, Sport

@D

Maria Schomber
schomber-bayern@igh.info, Bayern und
Kinder/Jugendliche

Alexander Heise
heise@igh.info, Bayern, junge Erwachsene,
Social-Media

DO

Stephan Pokahr,
pokahr@igh.info, NRW, Beratung (ohne Bild)
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OSTEOPOROSE

Wenn die Knochen bruchig werden:
Hamophilie und Osteoporose

Osteoporose zdhlt, der WHO zufolge, zu den zehn
haufigsten Krankheiten. Weltweit, so die Schatzungen der
International Osteoporosis Foundation (IOF), sind rund
200 Millionen Menschen betroffen, davon zwischen 6 und
8 Millionen in Deutschland. Ein vergleichsweise hdheres
Risiko fur eine niedrigere Knochendichte haben Menschen
mit Himophilie.




Text von Tanja Fuchs

uch wenn die Zahl der Menschen ab 35 mit einer

Osteoporose leicht gesunken ist, (zwischen 2017 und
2023 von 4,6 Prozent auf 4,0 Prozent), bleibt die Gesamt-
inzidenz hoch. Insbesondere die Anzahl von Knochen-
briichen, die aufgrund zu geringer Knochendichte auf-
treten, ist besorgniserregend. Im Jahr 2020 wurden rund
300.000 Hiiftfrakturen gemeldet, die im Zusammenhang

mit der Osteoporose standen.
(Quellen: https://gesundheitsatlas-deutschland.de/erkrankung/osteoporose,
https://tinyurl.com/342k259k)

Was ist Osteoporose?

Osteoporose ist eine Skeletterkrankung, bei der es zur
Abnahme der Knochendichte und einer Veranderung der
Knochenstruktur kommt. Der Knochen wird im wahrs-
ten Sinne des Wortes briichig, bedingt dadurch steigt
auch das Risiko fiir Frakturen (Knochenbriiche).

Risikofaktoren: Was beeinflusst den
Knochenstoffwechsel?

Ein wesentlicher Faktor fiir die Entstehung von Osteo-
porose ist Bewegungsmangel. Dadurch nehmen Mus-
kelmasse, Muskelkraft und -funktion ab (Sarkopenie),
infolgedessen reduziert sich auch die Knochendichte.
,Unsere Muskulatur hat einen iiberaus wichtigen und
positiven Einfluss auf den Knochen®, erldutert Dr. Bjérn
Habermann im Interview ab Seite 29. Knochengewebe,
so der Orthopdde, bilde sich nur dann neu, wenn Zug
oder Druck auf den Knochen ausgetiibt werde und genau
das macht unsere Muskulatur, weil sie am Knochen an-
setzt. ,Wenn wir unsere Muskeln anspannen, ziehen sie
an den Knochen, eine mechanische Belastung, die den
Knochenstoffwechsel anregt und so Aufbau von neuer
Knochenmasse fordert. Dariber hinaus schiittet der Mus-
kel bei korperlicher Aktivitait hormondhnliche Botenstoffe,
sogenannte Myokine aus, die unter anderem auch einen
positiven Einflufd auf den Knochenstoffwechsel haben

Weitere Ursachen fiir eine Abnahme der Knochendichte
sind eine unzureichende Versorgung mit Kalzium und
Vitamin D, chronisch entziindliche Erkrankungen und
genetische Ursachen. Kommt eine Osteoporose fami-
lidr bedingt hdufiger vor, ist das Risiko selbst zu er-

HAMOVISION
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Unser Knochenstoffwechsel

Auf den ersten Blick mdgen unsere Knochen starr und
unveranderlich erscheinen, in ihrem Inneren vollzieht
sich jedoch ein andauernder Prozess aus Strukturauf-
und -abbau: Der Knochenstoffwechsel, der durch ein
Gleichgewicht der Knochenzellen, Hormone und Mineral-
stoffe aufrechterhalten wird. Gesteuert durch Hormone,
arbeiten Osteoblasten (knochenaufbauende Zellen) und
Osteoklasten (knochenabbauende Zellen) zusammen,

um Knochensubstanz zu reparieren, zu erneuern und zu
verstarken. Die wichtigsten sind: Parathormon (PTH), das
Calcium aus den Knochen Lost, um den Calciumspiegel
im Blut zu erhohen, Calcitonin, das den Einbau von Calci-
um in die Knochen fordert und Vitamin D, welches eine
wichtige Rolle bei der Aufnahme von Calcium aus dem
Darm spielt. Auch weitere Hormone wie Ostrogen und
Glukokortikoide haben Einfluss - sinkende Ostrogenspie-
gel mit Beginn der Wechseljahre bei Frauen sind ein we-
sentlicher Risikofaktor flir abnehmende Knochendichte.

kranken grofler. Auch verschiedene Medikamente, wie
Glucocorticoide (Kortison), Protonenpumpenhemmer
zur Reduktion der Magensdure und Aromatasehemmer
(die bei hormonempfindlichem Brustkrebs zum Einsatz
kommen) begiinstigen die Entstehung einer Osteoporose.
Nicht zuletzt ist aber auch das Alter mitverantwortlich,
denn ab dem 30. Lebensjahr beginnt nicht nur der Abbau
von Muskelmasse, auch die Knochenmasse nimmt lang-
sam ab, weil die Aktivitat der knochenabbauenden Zel-
len (Osteoklasten) gegentiber den knochenaufbauenden
Zellen (Osteoblasten) iiberwiegt. Dies ist ein natiirlicher
Prozess, den man nicht ginzlich aufhalten, wohl aber
deutlich verlangsamen kann.

Frauen erkranken haufiger als Manner

Frauen haben ein hoheres Risiko als Mdnner: Etwa jede
dritte Frau und einer von finf Mannern erleiden ab dem
50. Lebensjahr eine osteoporosebedingte Fraktur. Das
hingt vor allem damit zusammen, dass der Ostrogen-
spiegel nach der Menopause rapide sinkt, wodurch der
Abbau von Knochenmasse beschleunigt wird. Dartiber
hinaus kénnen Knochendichte und Muskelkraft von Na-
tur aus bei Frauen geringer sein als bei Mdnnern. Den-
noch ist Osteoporose nicht nur Frauensache. Etwa 20%
aller Osteoporose-Erkrankten sind Mdnner.
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Gut gerdstet: Mit Sport und Erndhrung

Die Vorbeugung von Osteoporose beginnt bereits in der
Kindheit und Jugend. Wer bis zum Alter von 30 Jahren eine
moglichst hohe Knochendichte (,peak bone mass®) auf-
bauen kann, ist — im wahrsten Sinne des Wortes — gut ge-
ristet. Ab 30 gilt es dann die Knochendichte moglichst zu
erhalten. Durch regelmafliges Kraft-Training, kombiniert
mit Koordinations- und Gleichgewichtsiibungen, sowie
einer ausgewogenen Erndhrung, die reich an Kalzium ist.

Kalzium ist ein wichtiger Baustein des Knochengewe-
bes, die Aufnahme der empfohlenen Tagesmenge von
1.000 mg sollte durch eine Kombination unterschiedli-
cher Nahrungsmittel erfolgen. Hierzu gehoren z. B.: Milch-
produkte wie Joghurt, Kase, Quark, aber auch Vollkornbrot
und Haferflocken, griines Gemiise, wie z.B. Blattspinat und
Brokkoli, Mandeln sowie kalziumreiches Mineralwasser.

Fir die Aufnahme von Kalzium tber den Magen-Darm-
Trakt ins Blut, ebenso wie fiir den Einbau in den Knochen,
ist Vitamin D essentiell. Vitamin D spielt aus Sicht von
Bjorn Habermann eine Uiberaus wichtige Rolle und hat
erwiesenermafien positiven Einfluss auf den Knochen-
stoffwechsel. ,Wir sind hier in Deutschland tatsdchlich in
einem Mangelgebiet. Zwischen Oktober und April ist die
hiesige UV-Strahlung nicht ausreichend dafiir, dass unsere
Haut selbst Vitamin D produzieren kann, und eine ausrei-
chende Aufnahme tiber Nahrungsmittel ist nicht méglich

Friherkennung ware wichtig

Weil die Osteoporose schleichend und zundchst weitest-
gehend symptomlos verlduft, wird sie meist erst spdt di-

Wichtig fiir die Knochen: Kalziumreiche Ernahrung und

ausreichend Vitamin D. Vitamin D ist streng genommen 'ﬁ;.. }5 }1' ;i
kein Vitamin, sonder wird als Vorstufe eines Hor- ¥ ."“';';"' - a .
mons betrachtet und gehort zur Gruppe der fettlosLi- .t !‘ bz .—‘.; "
chen Vitamine (Calciferole). Der Korper kann es unter } i’ b '}
Einwirkung von Sonnenlicht selbst herstellen.

agnostiziert. Mitunter erst dann, wenn bereits ein Kno-
chenbruch aufgetreten ist. Das ist insofern unginstig,
weil eine frithzeitige Diagnose und Behandlung helfen
koénnten, die Folgen zu verlangsamen, so die Deutsche
Gesellschaft fir Orthopddie und Unfallchirurgie eV.

Der Dachverband Osteologie (DVO) empfiehlt in seiner
Leitlinie bei Mdnnern ab 50 Jahren und Frauen nach der
Menopause systematisch Risikofaktoren zu erfassen, um
ggf. eine Knochendichtemessung zu veranlassen.

Als Risikofaktoren gelten:

* das Alter

* bisherige Wirbelkorper- und Hiiftgelenkfrakturen

* die Einnahme von Glucocorticoiden in Form von
Tabletten

+ die Einnahme von Protonenpumpenhemmern

+ Knochenbriiche nach dem 50. Lebensjahr

+ Diabetes mellitus

 chronische Herz- und Niereninsuffizienz

+ sowie mit einem erhdhten Sturzrisiko einhergehende
Erkrankungen

+ und auch die Himophilie

INFO

Magensaure

Fast ein Drittel der tber 60-Jahrigen pro-
duziert zu wenig Magensaure - entweder
wegen einer Magenerkrankung
oder hervorgerufen durch die
Einnahme von Magensaure-
hemmern. Der Mineralstoff
Kalzium, der fiir die Stabilitat und Fes-

tigkeit der Knochen sehr wichtig ist, wird bei zu wenig
Sdure, also bei einem erhohten pH-Wert im Magen, nur
schlecht vom Korper aus der Nahrung oder aus Arznei-
mitteln aufgenommen.

(Quelle: www.gesundheitsforschung-bmftr.de/de/wie-der-magen-die-
stabilitat-der-knochen-beeinflusst-neue-erkenntnisse-zur-kalzium-
therapie-3044.php)
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OSTEOPOROSE

Risikofaktor Hamophilie:

auptursache fiir ein erhéhtes Osteoporoserisiko bei

Hamophilie ist Bewegungsmangel. Wer heute dlter
als 55 Jahre ist und Hamophilie hat, ist mit der Empfeh-
lung aufgewachsen: ,,Blof kein Sport!“ Die Therapie wur-
de in der Regel bei Bedarf verabreicht und konzentrierte
sich auf die Behandlung von sichtbaren Blutungen. Bei
vielen der dlteren Hamophilen ist es iiber die die Jahre
daher zu zahlreichen Gelenkblutungen gekommen. Hiu-
fig mit bleibenden Schiden.

Eine gute Nachricht vorweg: Hier hat sich in den letzten
10 Jahren vieles grundlegend gedndert. Bessere und viel-
faltigere Therapiemdglichkeiten sowie die zunehmende
Empfehlung prophylaktisch zu behandeln — sowohl bei
schweren als auch weniger schweren Formen der Himo-
philie und auch der von Willebrand-Erkrankung — tragen
kontinuierlich zu einer Verbesserung der Lebensqualitdt
von Menschen mit Blutungsneigung bis ins hohe Alter bei.
Liegen jedoch bereits bestehende Gelenkschdden vor, so

kann dies mit Schmerzen und eingeschrankter Beweg-
lichkeit einhergehen — ein Umstand, der nicht gerade
dazu fithrt, dass Menschen korperlich aktiv werden.

Nicht selten kommt es zu einer hdmophilen Arthropa-
thie, eine chronische Gelenkerkrankung, die durch wie-
derkehrende Einblutungen in die Gelenke (Himarthro-
sen) entsteht und die ihrerseits negativen Einfluss auf
den Stoffwechsel gelenknaher Knochen hat.

Schmerzen, Schwellungen und Gelenksteifigkeit filhren
dazu, dass Patienten sich schonen, dadurch kommt es zu
einem Muskelabbau rund um das Gelenk.

Auch chronisch entziindliche Vorginge in den Gelenken
selbst, die durch wiederholte Blutungen entstehen, tra-
gen moglicherweise dazu bei, den Knochenabbau zu be-
schleunigen.

All diese Gelenkprobleme gehen mit erhdhter Sturznei-
gung einher, was wiederum die Gefahr fir Knochenbri-
che steigert. Ein Knochenbruch ist fiir Menschen mit

Die Dual Energy X-ray Absorptiometry, kurz
DXA, ist das am weitesten verbreitete Verfahren
zur Knochendichtemessung. Dabei wird mit einer
speziellen Rontgentechnik die Knochendichte

- meist am Oberschenkelhalsknochen und den
Lendenwirbelkdrpern - gemessen, weil in diesen
Regionen eine Osteoporose besonders oft und

“al deutlich nachweisbar ist. Die Untersuchung findet

im Liegen auf dem speziellen Untersuchungstisch

des Knochendichtemessgerates statt und dauert
ca. 10-20 Minuten.




Hamophilie mit weitaus mehr Komplikationen verbun-
den als flr andere.

Nicht zuletzt gibt es Hinweise darauf, dass die Gerin-
nungsfaktoren VIII und IX eine Rolle bei der Knochen-
regulation spielen kénnten, indem sie die Aktivitdt der
knochenaufbauenden Osteoblasten fordern und die Ak-
tivitdt der knochenabbauenden Osteoklasten hemmen.
Hierzu ist jedoch noch weitere Forschung erforderlich.

Es wird geforscht

Dass Menschen mit Hamophilie hdufiger von einer
niedrigen Knochenmineraldichte betroffen sind, ist be-
legt: Daten einer kleineren prospektiven Kohortenstudie
aus dem Jahr 2021 unterstrichen den engen Zusammen-
hang zwischen Gelenkstatus, Vitamin-D-Spiegel und
Knochensituation bei Patienten mit Himophilie, weshalb
ein Osteoporose-Screening in die umfassende Diagnostik
bei Himophilen integriert werden sollte.

(,Risikofaktoren fiir eine Osteoporose bei Patienten mit Himophilie®; Deut-
scher Kongress fiir Orthopddie und Unfallchirurgie (DKOU 2021). Berlin, 26.-
29.10.2021. Diisseldorf: German Medical Science GMS Publishing House; 2021.
DocAB54-247; DOI: 10.3205/21dkou319)

Um Erkenntnisse zum Zusammenhang zwischen dem
Schweregrad der Hamophilie und dem Auftreten von
Osteoporose zu erhalten, bewerteten Wissenschaftler im
Rahmen einer weiteren Kohortenstudie die Knochenmi-
neraldichte, den Trabekuldren Knochenscore (TBS) und
das Frakturrisiko bei 255 Menschen mit Himophilie mit-
tels dualer Rontgenabsorptiometrie (DXA). In dieser pros-
pektiven Studie konnte gezeigt werden, dass die Knochen-
dichte bei 63,1 % der Himophiliepatienten in Abhdngigkeit
vom Schweregrad der Himophilie abnimmt. Der weitge-
hend normale TBS lasse jedoch darauf schliefien, dass
die Mikroarchitektur des Knochens nicht beeintrachtigt
ist. Die Empfehlung laute daher, insbesondere mit zuneh-
mendem Alter, ein Osteoporose-Screening, einschlief3-
lich einer TBS-Analyse, in die umfassende diagnostische
Abkldrung von Himophiliepatienten einzubeziehen.

(,Der Einfluss des Schweregrads der Hdmophilie auf die Knochenmine-
raldichte und das Frakturrisiko;, November 2024, Forschung und Praxis in
Thrombose und Himostase 8(8):102624; DOI: 10.1016/j.rpth.2024.102624)

Wie diagnostiziert man Osteoporose?

Wenn ein oder mehrere Risikofaktoren gegeben sind, wird
eine Messung der Knochendichte durchgefiihrt. Die Kos-
ten hierflr ibernehmen die gesetzlichen Krankenkassen.
»2Auch wenn ein Patient eine, fiir Osteoporose typische
Fraktur hat — also beispielsweise an Hiifte, Handgelenk,
Oberarm —, wiirde ich eine Knochendichtemessung ver-
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WISSEN

Der Trabekuldre Knochen Score

Der Trabekuldre Knochen Score (TBS) ist ein Messwert,
der die Qualitat der Knochenstruktur beurteilt und zur
Erganzung der Knochendichtemessung mittels dualer
Rontgenabsorptiometrie (Dual Energy X-ray Absorptiome-
try, kurz: DXA) dient, um das Frakturrisiko — also das Risiko
fur Knochenbriliche - genauer abzuschatzen. Im TBS wird
die Ungleichartigkeit der Knochenstruktur in einem Stan-
dard-DXA-Bild der Lendenwirbelsdule analysiert - diese
ist ein Indikator fur die Mikroarchitektur des Knochens.
Ein niedrigerer TBS-Wert deutet auf eine schlechtere
Knochenqualitat und ein hoheres Frakturrisiko hin.

anlassen, um die Diagnose zu untermauern und zudem
eine Basis fir die Verlaufskontrolle zu haben®, sagt Dr.
Bjorn Habermann.

Der vom Dachverband Osteologie (DVO) empfohlene
,Goldstandard” ist die Dual-Rontgen-Absorptiometrie
(DXA). Sie gilt als die genaueste und zuverldssigste Me-
thode und wird neben der Diagnose auch zur Verlaufs-
beurteilung von Osteoporose eingesetzt. Weitere, ergan-
zende Methoden wie die quantitative Computertomogra-
phie (qCT) kénnen in bestimmten Fillen sinnvoll sein,
beispielsweise wenn degenerative Veranderungen in der
Wirbelsdule die DXA-Messung beeintrachtigen wiirden.
Ergibt die Messung eine verminderte Knochendichte,
wird erganzend Blut abgenommen, um andere Krankhei-
ten, die zu Osteoporose flihren kdnnen, auszuschliefRen
und den Mineralstoffhaushalt zu bestimmen. Gekldrt
werden sollte auch, ob es in der Brust- und Lendenwir-
belsdule bereits unbemerkt zu Wirbelkérperbriichen
gekommen ist.

Gesunder Knochen Osteopenie

Trabekel sind feine Struk-
turen aus Knochengewebe,
mit denen der Innenraum
vieler Knochen aufgebaut
ist. Sie befinden sich in
einem standigen Umbau
- auch als Anpassung auf
jeweilige, individuelle
Belastungen. Werden
diese feinen, miteinander
vernetzten Balkchen
poros und diinner, verliert
der Knochen an Struktur
und Stabilitdt.

©ADbb.: iStockphoto.com/Neokryuger
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Es ist ,nur eine Osteopenie

Moglicherweise wird bei einer Knochendichtemessung
zwar noch keine Osteoporose, jedoch eine Osteopenie —
also eine Minderung der Knochendichte — festgestellt. Die
wesentlich hdufiger vorkommende Osteopenie ist eine
mogliche, aber nicht zwingende, Vorstufe der Osteoporo-
se. Ursdchlich sind auch hier vor allem ein bei Frauen nach

PODCAST

Wissenswertes zum Horen

)iy

halimeh & habermann

Seit Februar 2023 bringen Susan Halimeh & Bjorn
Habermann in ihrem Alles rund ums Blut Podcast die
Wissenschaft in den Alltag interessierter Horerinnen
und Horer. Im September und Oktober ging es gleich in
drei Folgen um Themen, die diesen Artikel zu Osteopo-
rose gut erganzen.

In Folge 134 wird aufgezeigt, warum Mobilitats-Tests
wertvolle Informationen liefern knnen und wie sie
helfen, Bewegung und Gelenkfunktion objektiv einzu-
schatzen.

In Folge 135 sprechen die Hamostaseologin und der
Orthopade daruber, wie Gebrechlichkeit entsteht und
was das flr die medizinische Betreuung bedeutet.

Und in Folge 140 geht es darum, warum die Physiothe-
rapie trotz aller medizinischen Fortschritte noch immer
eine unterschatzte Saule der Behandlung ist — und wo
die groRten Liicken im Versorgungsalltag liegen.

https://halimeh-habermann.com

der Menopause sinkender Ostrogenspiegel und ein deutli-
cher Mangel an Bewegung. Auch Mdnner kénnen an Os-
teopenie erkranken. Und auch eine Osteopenie erhdéht
das Risiko fiir Knochenbriiche. Sie ist ein Warnsignal,
das unbehandelt zu Osteoporose fiihren kann. Aus
diesem Grund werden konservative Mafinahmen wie
Krafttraining, Gewichtstraining und Gleichgewichts-
ubungen, ebenso wie eine gesunde Erndhrung mit
ausreichend Kalzium und zusdtzlich Vitamin D emp-
fohlen. ,Die Behandlung einer Osteopenie liegt zu-
meist in ihren Handen“ heifdt es auf der Website des
Osteoporose Selbsthilfegruppen Dachverbands. Sie gehe
mit einer Verdnderung des eigenen Lebensstils einher.

Weitere Infos: JsldssER/H sle)qatid Re19/10)(0:¢s)

Gute Therapie-Moglichkeiten bei Osteoporose

Wird eine Osteoporose diagnostiziert, gibt es gute Be-
handlungs-Optionen. Der Dachverband Osteologie (DVO)
empfiehlt in seiner Leitlinie:

koérperliches Training

+ Erndhrungsberatung mit dem Fokus auf kalzium-
reicher Erndhrung

« ggf. Vitamin-D-Substitution

+ sowie moglicherweise ein Medikament, welches

entweder den weiteren Knochenabbau aufhalt oder

aber dazu fuhrt, dass der Knochen sich wieder

aufbaut.

»Liegt das Risiko flr eine Fraktur bei Uiber 30 Prozent
in einem Zeitraum von 10 Jahren, sollte mit einer me-
dikamentdsen Therapie begonnen werden®, sagt Bjérn
Habermann. ,Die Therapien sind so wirksam, dass
wir es schaffen, dieses Risiko auf unter 10 Prozent zu
senken.”

Es gebe Medikamente, die man oral in Form einer Ta-
blette nehme, solche die subkutan gespritzt und an-
dere, die intravenods gegeben wiirden. Nicht jedes Me-
dikament sei fiir jeden Patienten geeignet, hier musse
man individuell schauen, so der Orthopdde. ,Es gibt
zum Beispiel Tabletten, die ich nicht einsetzen wirde,
wenn ein Patient zu Magengeschwiren neigt. Geht es
um eine Behandlung mit Bisphosphonaten oder Deno-
sumab (siehe Infokasten), sollte vorab eine zahndarzt-
liche Untersuchung erfolgen, um Entziindungen oder
andere Probleme auszuschliefien, bzw. zu beheben.
Insgesamt kommen Osteoporose-Behandlungen fla-
chendeckend zum Einsatz, die Nebenwirkungen seien
tberschaubar und auch in Bezug auf die Himophilie-
Therapie gebe es keine Bedenken, sagt Habermann.



INFO

Antiresorptiv oder osteoanabol

Die zur Behandlung der Osteoporose verfligbaren Me-
dikamente haben zum Ziel, das Frakturrisiko zu reduzie-
ren. Unterschieden werden insbesondere Medikamente
mit antiresorptiver Wirkung, die den weiteren Knochen-
abbau verhindern oder solche die den Knochenaufbau
unterstitzen (osteoanabole Wirkung).

Zu den am haufigsten eingesetzten Medikamenten
gehoren sogenannte Bisphosphonate, die sich jedoch in
Wirkung, Kombination und Darreichung sowie in Bezug
auf die Wirkstoffe stark unterscheiden. Sie hemmen
hauptsachlich die Aktivitat knochenabbauender Zellen,
wodurch ein natirlicher Wiederaufbau von gesundem
Knochengewebe unterstiitzt wird. Weitere Medikamen-
te sind: Selektive Ostrogen-Rezeptor- Modulatoren
(SERMSs), Parathormon oder Denosumab. Eine Ubersicht
aller Osteoporose-Therapien findet sich hier:

https://shorturl.at/tAlyz

Die eigene Mobilitat testen

Auch wenn der sogenannte ,,Timed Up and Go“-Test —
kurz TUG-Test, fur Patienten mit Hamophilie nicht va-
lidiert ist, so kann er doch Anhaltspunkte zur eigenen
Mobilitdt geben. Der Test erlaubt eine Beurteilung von
Muskelkraft, Gelenkfunktion und Gleichgewicht und ldsst
dabei Rickschliisse auf eine ggf. bestehende Sturzgefahr zu.

So geht’s:

Der Patient sitzt auf einem Stuhl mit Armlehne, wird auf-
gefordert aufzustehen, drei Meter zu gehen (am besten
vorher abmessen), umzukehren und sich wieder zu set-
zen. Hilfsmittel wie Gehhilfen sind dabei erlaubt, Hilfe
von anderen Personen nicht. Wahrenddessen wird die
Zeit gemessen:

+ <10 Sekunden = keine Mobilitdtseinschrankungen

« 10 bis < 20 Sekunden = leichte, i.d.R. irrelevante Mobili-
tatseinschrankung

+ 20 bis < 30 Sekunden = abkldarungsbedirftige, relevante
Mobilitdtseinschrankung

+ 230 Sekunden = starke Mobilitdtseinschrankung

Eine gute Mdglichkeit, um einen altersbedingten Verlust
von Muskelmasse, -kraft und -funktion (Sarkopenie) zu
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Wie qut gelingt es, ohne Hilfe von einem Stuhl afzustehen? Eine qute Ubung

ist das wiederholte Aufstehen und Hinsetzen, wobei man sich auf die vordere
Kante des Stuhls setzt, die FiiRe hiiftbreit aufstellt und den Oberkdrper leicht
nach vorne lehnt, bevor man aufsteht und sich wieder hinsetzt.

testen, bietet der Screening-Fragebogen SARC-F. Er bein-
haltet Fragen zum Tragen (etwa von Einkaufstaschen), zum
Gehen und Aufstehen, Treppensteigen und der Neigung zu
stirzen und kann hier online durchgefiihrt werden:

https://shorturl.at/8z3CV

Auf Muskeln und Knochen achten

Osteoporose ist ein wichtiges Thema fiir alle Menschen,
die dlter werden. Und: fiir die Stabilitdt der Knochen ldsst
sich immer etwas tun. Auch, wenn bereits Gelenkscha-
den vorliegen. Physiotherapie, medizinische Sport-
Therapie, Reha-Sport oder das Aktivwerden im Verein
bzw. Fitnessstudio. Auch das Angebot der Uni Wupper-
tal oder die Online-Kurse der IGH bieten gute Moglich-
keiten (s. Seite 30)

Lesen Sie hierzu auch unseren Artikel zum Thema Krafttrai-
ning auf den nachfolgenden Seiten.

LINKS:

www.dv-osteologie.org
www.osd-ev.org

©Abb.: ADOBE Firefly/Kl-generiert
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Mehr Kraft fir unser groRtes Organ
Gute Grunde fur qut trainierte Muskeln

Eine gut oder ausreichend ausgeprdgte Muskulatur lasst Menschen nicht
nur vitaler aussehen, sie sorgt auch dafir, dass unsere Haltung besser,
unser Stoffwechsel aktiver, die Immunabwehr starker, die Botenstoffe
zahlreicher sind. Und das ist langst nicht alles.

Text von Tanja Fuchs

Der menschliche Korper ist fiir ein Leben mit Bewegung
gemacht. Werden Muskeln nicht ausreichend beansprucht,
verkimmern sie; werden Knochen nicht regelmafig be-
lastet, diinnen sie aus. Der Gelenkknorpel wird schlechter
mit Ndhrstoffen versorgt und dadurch sprode, die umlie-
genden Muskeln kénnen verkirzen. Beides belastet die
Gelenke zusdtzlich und kann langfristig zu Bewegungsein-
schrankungen, Steifheit und Schmerzen fiithren.

Unsere Muskulatur macht ungefdhr 30 bis 40 Prozent
unserer Kérpermasse aus und ist damit unser grofites
Organ. Rund 650 Muskeln sorgen dafiir, dass wir uns
bewegen und atmen koénnen. Sie stabilisieren unsere
Knochen und schiitzen unsere Gelenke, ebenso wie die
inneren Organe. Sie helfen beim Regulieren unserer Kor-
pertemperatur und haben mafigeblich Einfluss auf den
Glukose- und Fettstoffwechsel.



Krafttraining? Sollte jeder machen!

Der Erhalt der Muskelmasse bis ins hohe Alter ist mit
zahlreichen Vorteilen verbunden und geht mit einer ho-
heren Lebenserwartung einher.

Die positiven Effekte durch Krafttraining sind vielfdltig
und kénnen auch und insbesondere bei dlteren Menschen
die korperliche Leistungsfahigkeit steigern und alltigliche
Aktivitdten wie Treppensteigen, Einkaufen oder Gartenar-
beit erleichtern. Auch die Psyche profitiert, wenn wir un-
sere Muskeln stdrken, gleichzeitig reduziert sich das Risiko
fiir viele altersbedingte Erkrankungen.

+ Starkung von Muskeln, Sehnen, Bandern und Knochen

+ Linderung von Schmerzen durch gezieltes Training

+ Vorbeugung vor Sarkopenie, Osteopenie, Osteoporose

+ Reduktion von Gelenkbeschwerden

+ Erhoéhung des Grundumsatzes durch Aufbau von
Muskelmasse: der Korper verbrennt auch im Ruhezu-
stand mehrKalorien, da Muskeln mehr Energie bendti-
gen als Fettgewebe

+ Verbesserung der Insulinempfindlichkeit von Muskel-
zellen

+ Unterstiitzung beim Gewichterhalt und einer Reduzie-
rung des Korperfettanteils

+ Positive Effekte auf das gesamte Herzkreislauf-System,
u.a. Blutdruck und Blutfettwerte

+ Positive Auswirkungen auf die Psyche (DOI: 103238/
arztebl.m2023.0196)

+ Starkung des Immunsystems

+ Verbesserte Schlafqualitat*

“In einer Metaanalyse aus dem Jahr 2025 konnte gezeigt werden,
dass insbesondere regelmaRiges Krafttraining die Schlafqualitdt bei
dlteren Menschen verbessert. Schon zwei- bis dreimal pro Woche etwa
50 Minuten geniigen. Ob mit Gewichten, Fitnessbandern oder dem
eigenen Korpergewicht - entscheidend ist, die Muskeln zu fordern.
(DOI:10.1136/fmch-2024-003056)
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»Eine gut funktionierende
Muskulatur ist in jedem
Alter wichtig«

INTERVIE

mit PD Dr. Bjorn Habermann, Facharzt fir
Orthopddie und Unfallchirurgie. Orthopdadie am
Furstenhof in Frankfurt am Main

Herr Dr. Habermann, bereits ab einem Alter von 30 Jahren
nimmt unsere Muskelmasse ab - das bedeutet ja, dass man
- ohne aktives Gegensteuern, in Form eines Trainings -, im
Alter ziemlich muskellos unterwegs ist, schwdcher wird
und fiir vieles keine Kraft mehr hat. Wann sollte man idea-
lerweise damit beginnen, Muskeln aktiv aufzubauen?

Idealerweise sollte man bereits in der Kindheit damit
beginnen, seine Muskeln aktiv zu benutzen und da-
durch zu trainieren. Bei Kindern geschieht dies in der
Regel durch spielerische Aktivitaten wie Klettern und
Ballspiele oder aber durch gezielte Ubungen mit dem
eigenen Korpergewicht. Ein Krafttraining im Fitnessstu-
dio kann ab einem Alter von etwa 14 Jahren beginnen.
Wenn ich im Kindesalter bereits anfange Sport zu trei-
ben und meine Muskulatur trainiere, und dies im jun-
gen Erwachsenenalter fortsetze, komme ich mit einer
viel besseren Muskelmasse aber auch Muskelaktivitat
und -koordination in ein hoheres Alter hinein.

Kann ich auch im Alter damit anfangen? Das Argument
dlterer Menschen ist oft: ich baue in meinem Alter ja
sowieso keine Muskeln mehr auf.

Das ist erstens so nicht richtig und zweitens geht es,
wie gesagt, nicht nur um Muskelmasse oder darum,
das Aussehen eines Bodybuilders zu erlangen. Es geht
darum, dass die Muskeln wissen, was sie zu tun haben
und auch dementsprechend arbeiten, dass also wirklich
Kraft und Koordination aufgebaut werden. Man kann

in jedem Alter noch damit beginnen, seine Muskeln zu
kraftigen. Wer regelmaf3ig ein korperliches Training ab-
solviert, verfligt Uber bessere Koordination und verrin-
gert dadurch auch das Risiko zu stiirzen. Und Stiirze im
Alter sind der grofite Risikofaktor fiir Knochenbriiche.
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Wer trainiert ist, hat beim Stolpern schneller einen Ausfall-
schritt gemacht, um sich abzufangen und einen Sturz zu
verhindern, als jemand, der untrainiert ist. Das konnte auch
in Studien belegt werden. Die Muskulatur hat zudem einen
sehr positiven Einfluss auf den Knochen. Knochen bildet
sich nur dann neu, wenn Zug oder Druck auf diesen ausge-
Ubt wird und genau das macht Muskulatur, weil sie eben
am Knochen ansetzt. Insofern kann man durch ein regelma-
Riges Muskeltraining auch einem Abbau der Knochenmasse
entgegenwirken. (Siehe auch Artikel Osteoporose, Seite 20ff)

Muskeln schiitzen auch unsere Gelenke — besonders wichtig
bei Menschen mit Himophilie, richtig?

Um Gelenke aktiv zu bewegen, brauche ich die Muskula-

tur. Sie steuert die Bewegungsablaufe und - wenn wir das
Kniegelenk als Beispiel nehmen - so ist es nicht nur einfach
ein Rollen der verschiedenen Gelenkpartner zueinander, es
handelt sich vielmehr um eine Roll-Gleit-Bewegung, welche
auch eine Koordination der Muskulatur erfordert. Damit die
Bewegung harmonisch verlaufen kann, werden die Muskeln
wahrenddessen teilweise an- und teilweise ausgeschaltet.
Wenn ich diese Bewegung trainiert habe, und sie koordiniert
erfolgt, entlaste ich mein Gelenk. Eine gute Oberschenkel-
und kniegelenkumgreifende Muskulatur schiitzt das Gelenk
zusatzlich, insofern, als dass sie auch viel abpuffern kann. So
etwa, wenn irgendwelche Unebenheiten in der Bewegung
auftauchen und Druck- und Krafteinfllsse, die auf das Ge-
lenk wirken, von der Muskulatur tbernommen werden.

Also ist Krafttraining fiir Menschen mit Himophilie unbedingt
zu empfehlen, richtig?

INFO

Haemophilia in Motion:

Ein guter Einstieg flr Menschen mit Blutgerinnungs-
storungen, die bislang wenig aktiv waren, ist das Sport-
camp in Blankenheim:

https://shorturl.at/0iWSQ

Online Sport- und Bewegungsstunde:

Wer regelmafig etwas tun mochte, hat die Moglichkeit,
jede Woche unter professioneller Anleitung im heimi-
schen Wohnzimmer aktiv zu werden. Die Sport- und
Bewegungsstunde ist eine Kooperation der IGH und der
Sportmedizin Bergische Universitat Wuppertal:

www.igh.info/infos/wichtig/aktiv

PD Dr. Bjorn Habermann

Letztendlich ist es fir jeden zu empfehlen. Fir Menschen
mit Hamophilie kann es moglicherweise zusatzlich von
Bedeutung sein, wenn es bereits geschadigte Gelenke gibt,
die geschutzt werden sollen. Mittlerweile erreichen ja auch
Hamophile ein hohes Alter und gerade im Alter ist es wich-
tig, eine gut funktionierende Muskulatur zu haben.

Worauf sollten insbesondere dltere Menschen mit Blutgerin-
nungsstorungen achten, wenn sie mit Krafttraining beginnen?
Wie gelingt ein guter Einstieg?

Es gibt verschiedene Moglichkeiten, den Einstieg in den
Sport zu finden. Neben Fitnessstudios sind Vereine eine
gute Anlaufadresse, die Mitgliedschaft ist hier meistens
preiswerter. Es besteht auch die Moglichkeit, sich Rehasport
vom Arzt verordnen zu lassen, die Kosten ibernehmen oft
die Krankenkassen. Rehasport-Kurse werden sowohl in eini-
gen Fitnessstudios als auch in Vereinen, sowie von Physio-
therapeuten angeboten. Es handelt sich meist um 50 Termi-
ne, das lasst sich gut Uber das Jahr verteilen. Der Vorteil ist,
dass alle, die hier teilnehmen, spezielle Bedurfnisse haben,
die Teilnehmerzahl ist in der Regel begrenzt. Fur viele, die
zuvor wenig bis keinen Sport gemacht haben, ist das ein
guter Einstieg. Auch der soziale Aspekt - die Interaktion mit
anderen Teilnehmern, die ahnliche Voraussetzungen mit-
bringen - kann forderlich sein.

Altere Menschen mit Hamophilie tun sich oft schwer..

Ja, das ist verstandlich, denn den meisten von ihnen wurde
friher immer wieder gesagt, dass sie keinen Sport machen
dirfen. Hier umzudenken, fallt schwer. Wenn einem, insbe-
sondere in der Kindheit und Jugend jahrelang eingeredet
wird, dass Sport gefahrlich ist, dann kann die Angst davor
tief verankert sein. Es ist wichtig, die Menschen langsam
heranzufiihren, so dass sie Vertrauen in den eigenen Kor-
per aufbauen konnen. Hierbei kann auch die medizinische
Trainingstherapie helfen. Sie wird von Physio- und/oder
Sporttherapeuten durchgefiihrt und kann eine gute Option
sein.Zum einen, um Defizite zu erkennen, zum anderen um
mit den Patienten ein individuelles Trainingsprogramm zu
erstellen, dass sie dann mit in ihren Alltag nehmen kdnnen.
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»Wer mit Krafttraining beginnen mochte, sollte vorab mit seinem
Behandler besprechen, ob es sinnvoll sein kann, die Therapie
zeitlich oder auch hinsichtlich der Dosis anzupassen.«

Worauf sollten Menschen mit Himophilie achten, wenn sie
sich fiir das Training im Fitnessstudio entscheiden?

Es kommt darauf an, ob es sich um jemanden mit vorge-
schadigten Gelenken handelt. Wenn dem so ist, empfehle
ich zunachst die Begleitung durch einen Physio- oder Trai-
ningstherapeuten. Sind die Gelenke in Ordnung, so spricht
sicherlich nichts dagegen, im Fitnessstudio zu trainieren.
Wichtig ist eine gute Einweisung, dariiber hinaus sollte
man nicht gleich 100 Prozent geben, sondern es langsam
angehen lassen und sich langsam steigern. Hilfreich ist es,
sich von einem ausgebildeten Trainer einen Trainingsplan
erstellen zu lassen. Und ganz wichtig ist auch, dass man
seinen Behandler uber eine beginnende sportliche Tatigkeit
informiert. Moglicherweise ist es sinnvoll, die Faktorthera-
pie an die Trainingszeiten anzupassen.

Nun ist Krafttraining an Gerdten ja nicht so verletzungsinten-
siv, denken Sie dennoch, dass es sinnvoll sein konnte, direkt vor
dem Training zu spritzen?

Ich denke, es kommt auf den individuellen Blutungstyp an
und auf die Therapie, die jemand erhalt. Daruber hinaus
hangt es auch von der Intensitat des Trainings ab. Wer sehr
intensiv trainiert, hat in der Regel einen héheren Faktor-
verbrauch. In jedem Fall sollte dies vorab im Hamophilie-
Zentrum besprochen werden.

Es gibt Menschen, die heben eine Hantel zweimal an und der
Bizeps wiichst sichtbar. Andere trainieren lange, um sichtbare
Ergebnisse zu erzielen. Welche Rolle spielt die Genetik?

Zum einen hangt es damit zusammen, ob bereits in der Kind-
heit Muskeln aufgebaut wurden, zum anderen ist es auch ein
stlickweit Veranlagung. Dariiber hinaus spielen Faktoren wie
Trainingsintervalle und Regenerationsphasen eine Rolle. Aber:
Nur weil der Bizeps vielleicht nicht ganz so stark wachst wie
der eines Trainingspartners, bedeutet das noch lange nicht,
dass der mit dem dickeren Muskel mehr Kraft hat.

Je friiher man mit einer Sportart beginnt, desto besser Lernt man diese.
Ballsportarten sind ein gutes Beispiel, z.B. Tennis, bei dem der Schldger
vom Arm - wie eine Verldngerung dessen - gefiihrt wird. Jemand, der erst
mit 30 lernt Tennis zu spielen hat einen ganz anderen Bewegungsablauf als
jemand, der es in der Kindheit oder Jugend gelernt hat.

Muskelkater entsteht durch winzige Einrisse in den Muskelfa-
sern, ist das fiir Menschen mit Hamophilie gefdhrlich?

Wenn der Muskel ungewohnt belastet wird, reiften winzige
Fasern im Muskelgewebe, der Korper repariert diese und in
der Regel wird der Muskel danach starker. Es besteht - auch
mit Hamophilie - kein Grund zur Sorge. Wer sehr intensiv
trainiert, sollte vor dem Training sein Praparat spritzen.

Muskeln brauchen Protein, wie hoch ist der tatsdchliche Bedarf?

Das hangt naturlich ein bisschen davon ab, was man errei-
chen mochte. Man braucht sicher keinen Proteinshake, soll-
te aber darauf achten, 1 bis 1,5 g Eiwei pro Kg Koérperge-

wicht zu sich zu nehmen. Im Alter kann es sinnvoll sein die
Proteinzufuhr bewusst etwas zu erhohen, um Muskelabbau
zu verhindern.

Herr Dr. Habermann, vielen Dank fiir das Gesprdch
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Die Deutsche Hamophiliegesellschaft - DHG

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

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

Gemeinschaft

Wir organisieren in unseren Regionen und auch tiberre-
gional regelmafiig Veranstaltungen flir 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

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

Freizeiten fiir 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, kénnen wir die Interessen der Blutungskranken
gegeniber 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 mdchten. Sei es in der
Jugendvertretung, in der Regionalarbeit oder im Vorstand
— wir freuen uns auf Sie!



SUCHEN
VERSTARKUNG

... triffst gerne spannende Menschen?
hilfst gerne anderen?

... méchtest immer gut informiert sein?
... hast Spal8 am Gestalten?
... mochtest Veranstaltungen organisieren?

... sind ein motiviertes Team!

... unterstitzen dich und arbeiten dich ein!

... bieten ein starkes Netzwerk!

... arbeiten vertrauensvoll zusammen!

... starken die DHG als Patientenorganisation!

Du fuhlst dich angesprochen?
Dann unterstitze uns als Vertrauensmitglied
in deiner Region.

Kontakt:
heinrich.struck@dhg.de & uwe.kosinowski@dhg.de
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SEGELFREIZEIT
FUR JUNGE MENSCHEN
MIT GERINNUNGSSTORUNG

HAMOVISION

AUS DEN VERBANDEN

Terminkalender der DHG:

Unsere Veranstaltungen sind offen fur jeden.
Wir freuen uns immer Uber neue Gesichter!

04.12.-07.12.2025
EHC-Wochenende fiir Patienten mit Hemmkdorpern oder
sehr seltenen Gerinnungserkrankungen, Berlin

06.12.2025
DHG-Adventskegeln, Hamburg

21.03.2026
DHG-Regionalveranstaltung Hamburg und Schleswig-
Holstein, Hamburg

29.03.2026 - 03.04.2026
DHG-Segelfreizeit, Holland

08.05-10.05.2026
DHG-Willebrand-Wochenende, Rotenburg an der Fulda

18.07.2026 - 01.08.2026
DHG-Sommerfreizeit, Vohl/Edersee

16.08.2026 - 23.08.2026
DHG-Bayernfreizeit, Steingaden

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

DHG-Bundesgeschaftsstelle

Neumann-Reichardt-Strafie 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

DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e. V.
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NON-FAKTOR-THERAPIE

Concizumab:;

G-BAsieht betrichtlichen ' ww |

Zusatznutzen

Die Anerkennung eines betrachtlichen
Zusatznutzens durch den G-BA ist

selten. Das erste Praparat zur Prophylaxe

der Haimophilie B mit Hemmko&rpern
hat diesen nun erhalten.

Text von Tanja Fuchs

In der ersten Mdrz-Ausgabe der Himovision berichteten
wir Uber Anti-TFPI-Antikdrper zur Behandlung von Ha-
mophilie A und B. Einer dieser Antikorper, Concizumab,
zeichnet sich durch ein bislang einmalig breites Anwen-
dungsgebiet aus: Die Therapie kann bei Himophile A
und Himophilie B mit und ohne Hemmk®orper eingesetzt
werden. Fir die Routineprophylaxe von Blutungen
bei Patienten ab 12 Jahren mit Hamophilie B und FIX-
Hemmbkorpern erkannte der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) zudem einen betrachtlichen Zusatznutzen
des Prdparates an.

Erste Prophylaxe bei Himophilie B mit Hemmkorper

Eine Hemmkorper-Hamophilie B ist dufierst selten und
stellte zuvor therapeutisch eine Herausforderung mit be-
grenzten Moglichkeiten dar. Denn wahrend fiir die Ha-
mophilie A mit Hemmkorpern bereits seit 2018 der An-
tikérper Emicizumab zugelassen ist, fehlte es bis Anfang
2025 an Optionen fiir Himophilie-Patienten mit Faktor-
IX-Hemmkorpern.

Die Zulassung von Alhemo®, die am 14.1.2025 erfolgte,
basiert auf Daten der Phase-III-Studie explorer7. In die-
ser Studie wurden Wirksamkeit und Sicherheitsprofil
einer Blutungsprophylaxe mit Concizumab im Vergleich
zu keiner Prophylaxe (On-demand-Behandlung mit

o
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Der vorgefiillte Multidosis-Fertigpen mit ultradiinner Nadel wurde entwickelt,
um die Applikation zu erleichtern. Der Pen kann bis zu 28 Tage bei bis zu 30 Grad
gelagert werden.

Bypassing-Priaparaten) bei Hemmkoérper-Hamophilie
untersucht.*? Unter den 133 madannlichen Erwachsenen
und Jugendlichen ab 12 Jahren mit Hamophilie A oder
B mit Hemmkorpern'?, befanden sich 53 Patienten mit
Hamophilie B mit Hemmkorpern — das entspricht 14 Pro-
zent aller weltweit klinisch bestdtigten Fille mit diesem
Hamophilie-Subtyp."? Fir die Routineprophylaxe dieser
Patienten bescheinigte der G-BA dem Antikdrperprdparat
einen betrdchtlichen Zusatznutzen.

Neuartige Anwendung

Einmalig in der Hamophilie-Therapie ist nicht nur das
Einsatzgebiet, sondern auch die Art der Anwendung: Sie
erfolgt einmal tdglich subkutan (in das Unterhautfettge-
webe) durch die Applikation mit einem Fertigpen.

Neuartiger Wirkmechanismus

Indem das Protein TFPI (Tissue Factor Pathway Inhibi-
tor) sowohl Faktor Xa als auch Faktor VIIa reversibel —
also umkehrbar — hemmt, wird die Initiationsphase der
Blutgerinnung inaktiviert. Der Antikdrper Concizumab
bindet an TFPI und hemmt dessen Wirkung. Bedingt da-
durch kann mithilfe von Faktor Xa, TF (tissue factor) und
Faktor VIIa Thrombin produziert und das Faktor-VIII-
und -IX-Defizit ausgeglichen werden.

Der neuartige Wirkmechanismus des monoklonalen An-
ti-TFPI-Antikorpers Concizumab ermdoglicht so die Bil-
dung von stabilen Gefaflverschliissen bei Wunden und
kann Blutungen verhindern, selbst wenn Hemmkorper
vorhanden sind.

(Quellen: 1. Fachinformation Alhemo® (Concizumab); aktueller Stand

2. Matsushita T et al. N Engl ] Med 2023; 389: 783-794 und Supplementary
Appendix., www.pharmazeutische-zeitung.de)
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Digitale Anwendungenim =
Gesundheitswesen

Digitale Losungen & Tools fiir die Himophilie

smart medication Gene@
Intersektorale Versorgung in der Gentherapie

smart medication eDiary
Elektronisches Patiententagebuch
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Leben unlimited.
Unabhangig von Hamophilie.

Jetzt menr

erfahren unter ===
liberatelife.de @

Moderne Therapieoptionen ermoglichen Dir ...

» mehr langanhaltenden Schutz vor Blutungen
» mehr Schutz fur deine Gelenke

» mehr Freiheit durch wenig Therapieaufwand
» mehr Unabhangigkeit von Hamophilie





