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LEBEN MIT HAMOPHILIE

Gefahr fur die Leber:
Hepatitis C erkennen, behandeln
...und eliminieren?

ERFAHRUNGSBERICHT | Eine neue Leber — wie fihlt sich das an?
ACHTSAMKEIT | Stress reduzieren und in sich selbst Halt finden

DHR | Kritische Stimmen zum Deutschen Hamophilie-Register




Vertrauen verpflichtet
+l\B F APOTHEKE

Mit Hamophilie leben — e
mit uns an lhrer Seijte.

haemophilie

lhre Versorgung in sicheren Handen

Mit unserem Versorgungsprogramm erhalten Sie lhre
Medikamente einfach und unkompliziert zum Wunsch-
termin. Denn als spezialisierte Apotheke kennen wir die
Verantwortung, die mit dieser Versorgung verbunden ist

und stehen lhnen gerne mit kostenloser, pharmazeutischer
Beratung zur Seite.

Alle Details zu unserer Himophilie-Versorgung finden
Sie auf www.haemophilie-und-ich.de. Im Notfall erreichen
Sie uns rund um die Uhr unter 0911 723 01-118.

Sie stehen bei uns im Mittelpunkt

Einfache Bestellung: Chargeniibermittlung Deutschlandweite
digital, telefonisch an Arzt:innen und in Arzneimittellieferung durch
oder personlich Ihre Patient:innen-App unsere Fahrer — klimaneutral
Kostenfreie Rezept- Zuverlassige Lieferung Durchgehendes
abholung oder -versand zu lhrer Wunschzeit/-ort Temperatur-Tracking
Transparenter - Im Notfall:

E-Rezepte einlosen Schnelle Versorgung aus

Bestellprozess
unserem Notfalldepot

Fir Privatpatient:innen auch direkte Abrechnung mit der Krankenkasse und langere Zahlungsziele

HAMOPHILIE & ICH lhre personlichen Ansprechpartner:
Ein Service der ABF-Apotheke Das Hamophilie-Team der ABF-Apotheke
ABF, Apothekerin Eva Schreier e. K. \ 0911 723 01-115

Gebhardtstr. 28 - 90762 Fiirth haemophilie@a-b-f.de Ein Service der ABF-Apotheken



EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser!

Dass Hepatitis C inzwischen heilbar ist, verdanken wir
zwei US-amerikanischen und einem britischen Wis-
senschaftler. Durch ihre Arbeiten konnte das HC-Virus
zundchst entdeckt und spdter sequenziert werden. Seit
2014 kénnen Hepatitis-C-Erkrankte mit hochwirksamen
antiviralen Substanzen behandelt werden. Das ist eine
gute Sache, doch leider gibt es eine unbekannte Anzahl
Infizierter, die gar nichts von ihrer HC-Infektion wissen.
Das Ttiickische daran: Die Infektion verlduft iber viele
Jahre unbemerkt, bis sie evtl. irgendwann Leberzirrhosen
oder gar Leberkrebs auslost. Dabei sind die Testungen
inzwischen unkompliziert und seit 2019 sogar Teil des
Gesundheits-Checkups ab 35. Doch erstens gibt es zahl-
reiche Menschen, die diese Vorsorge nicht wahrnehmen,
zweitens kann man sich theoretisch immer wieder anste-
cken, drittens — und das ist die traurigste Nachricht: fur
viele kam die Therapie zu spdt und bei nicht wenigen hat
das Virus bereits irreversible Schdden angerichtet. Unter
ihnen sind auch Menschen mit Blutgerinnungsstérungen,
die sich zwischen 1970 und 1990 tiber Faktorpraparate
infizierten, und die bis heute nicht entschidigt wurden.
In dieser Ausgabe der Himovision mochten wir Auf-
merksamkeit schaffen und sprachen sowohl mit Betrof-
fenen als auch mit Menschen, die sich fur Betroffene

engagieren.
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TITELTHEMA

Hepatitis C

Das Hepatitis-C-Virus ldsst sich heute gut behan-
deln. Doch fiir manch einen Himophiliepatienten
kam die Behandlung zu spat.

Erfahrungsbericht

1970 infiziert sich Carsten Schoéller durch Faktor-
praparate mit HCV. 45 Jahre spdter erhdlt er eine
neue Leber.
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Achtsam mit den Herausforderungen einer
Blutgerinnungsstérung umgehen
Interview mit Beate Preifdler, MBSR- und
MSC-Lehrerin
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Die Deutsche Hamophiliegesellschaft — DHG:
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Kritische Stimmen
Viele Himostaseologen sind unzufrieden mit der Art
der Dokumentation in der Online-Datenbank des PEI
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NEWS

Infos und Neuigkeiten

Hamophilie-Know-How
weitergeben:

Kennt Ihr Physio-
therapeut die
HaemAcademy?

10 Jahre HaemAcademy -
und es geht weiter. Mit
Hamophilie-Know-How
fur Physiotherapeuten.
Sprechen Sie lhren
Physiotherapeuten auf
! diese Fortbildung an.
d Die Lebensqualitdt von
Menschen mit Hamophi-
lie bessert sich durch den
Verbund medizinischer und nicht-
medizinischer Behandlungsmethoden
deutlich. Regelmafiges physiothera-
peutisches Training:

« verbessert den Gelenkstatus

« reduziert die Blutungshaufigkeit

 hat einen praventiven Effekt
auf Blutungen.

In der HaemAcademy erhalten Physio-
therapeuten die Chance, sich auf dem
Gebiet der Behandlung von Menschen
mit Hamophilie fortzubilden. Intensiv -
drei Tage lang - kostenfrei!

Die nachsten Termine:

Minster, 8. - 10. September 2023
Tubingen, 19. September - 1. Oktober
2023

Weitere Infos und Anmeldung:

www.haemacademy.de

Zulassungserweiterung:

Hemlibra fur Patienten
mit mittelschwerer
Hdamophilie A

Die meisten Menschen mit mittel-
schwerer Hamophilie A haben durch
Blutungsereignisse ein erhohtes Risiko
fur Folgeerkrankungen. Um Beschwer-
den vorzubeugen, hat die Europaische
Kommission kiirzlich den Antikorper
Hemlibra auch fir die routinemafiige
Blutungsvorsorge bei Patienten mit
mittelschwerer Hamophilie A zugelas-
sen, wenn eine starke Blutungsneigung
und keine Faktor-VIII-Hemmkorper
nachweisbar sind. Die Zulassungserwei-
terung stutzt sich auf die Ergebnisse
einer Studie (HAVEN 6) sowie Daten
aus der klinischen Praxis. So hatte sich
gezeigt, dass bei 78 Prozent aller Pati-
enten mit mittelschwerer Hamophilie
A, die mit Hemlibra behandelt werden,
keine behandlungsbeddrftigen Blutun-
gen mehr aufgetreten sind. Dafiir wurde
der Antikorper entweder einmal wo-
chentlich oder - in hoherer Dosierung
- alle zwei bis vier Wochen gespritzt.
LPatienten mit einer mittelschweren
Hamophilie A haben den Vorteil, dass
sich Spontanblutungen praktisch
komplett verhindern lassen durch eine
solche Prophylaxe’, kommentiert Prof.
Dr.Johannes Oldenburg vom Universi-
tatsklinikum Bonn.,Und ich sehe den
Vorteil, dass, im Falle einer regelmafi-
gen Prophylaxe, vielleicht sogar eine
lebenslange Gelenkgesundheit fiir
diese Patientengruppe erreicht werden
kann.”

(Quelle und weitere Infos:
https//kurzelinks.de/3x0f)

Talk am Mittwoch:

Psychologisches
Coaching

Seien Sie dabei, wenn es darum
geht, wie psychologisches Coaching
in allen Lebensphasen helfen kann,
den ,Knoten im Kopf*zu l6sen.
Angesprochen sind Patienten aller
Altersstufen: Mitter und Vater,
Jugendliche, junge Erwachsene und
dltere Patienten.

Das bereits gut etablierte Abendge-
sprach mit Experten wird von Novo
Nordisk erstmals mit Vertretern der
DHG und IGH veranstaltet.

KT 14.1uni 2023, 18 Uhr

K173 Online - siehe QR-Code

Susan Clever, Diplom-Psychologin
aus Hamburg

Dr. Georg Goldmann,
Hamophiliezentrum Bonn

PD Dr. Dr. Christoph Konigs,

Klinik fur Kinder- und Jugendmedi-
zin, Gerinnungszentrum am Universi-
tatsklinikum Frankfurt

Dr. Christian Pfrepper,

Zentrum fur Hamostaseologie am
Gerinnungszentrum des Universi-
tatsklinikums Leipzig

Christian Schepperle, IGH und
Rainer Stahler, DHG

Ihre Fragen dazu kdnnen Sie bereits
jetzt anonym hier stellen:

ww.tinyurl.com/haemcoaching

www.haemcare.de

QR-Code mit dem Smartphone
scannen und anmelden:

EI;E% EIE. |
[=]



ACTIVE

Be(f)reit fiirs Leben
mit Hamophilie A

Wie steht
es um Deine

Lebensqualitat?

Steigere Deine Lebensqualitit

auf das nachste Level und
mach Dich fit. Génn Dir ein
Upgrade und sprich mit
Deinem Behandlungsteam.
Check unsere Website und
erfahre mehr zum Thema!

Roche Pharma AG

Patient Partnership Hamophilie
Emil-Barell-StraBe 1

79639 Grenzach-Wyhlen, Deutschland

www.roche.de

© 2023

Von Betroffenen fiir Betroffene
Auf active-a.de teilen Menschen mit
Himophilie A, Konduktorinnen

sowie Angehorige ihre Erfahrungen

und geben Tipps fiir den Alltag
mit Himophilie. Klick Dich rein
und werde Teil der Community!

Chugai Pharma Germany GmbH

Amelia-Mary-Earhart-StraBe 11 b
60549 Frankfurt am Main, Deutschland

www.chugaipharma.de

CHUGAI

Scannen und unsere Website
und unser Magazin entdecken
W active-a.de/service
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Aktualisierte Leitlinie Synovitis:

Welthamophilietag:

Gelenkschleimhaut-
entzindungen bei
Hamophilie

Seit Ende 2022 gibt es eine aktuali-
sierte Leitlinie Synovitis (lateinisch
fur Gelenkschleimhautentziindungen).
Synovitis tritt bei Menschen mit Ge-
rinnungsstérungen unmittelbar nach
Gelenkblutungen auf - ein Zusam-
menhang, auf den in der aktualisierten
Leitlinie besonders hingewiesen wird.
Es wird zudem die Wirksamkeit von
Gerinnungsfaktor-Konzentraten fir die
Therapie von Synovitis betont sowie
die Bedeutung eines zeitnahen Ein-
satzes dieser zur Vorsorge von Gelenk-
schaden. Weitere Neuerungen: Da
eine GroRenzunahme der Ge-
lenkschleimhaut das 5-Jah-
res-Risiko einer Gelenk-
blutung deutlich erhoht,
raten die Autoren dazu,
die Ultraschall-Kontrollen
bei Hamophilie-Patienten
zu intensivieren. Zusatzlich
wird eine jahrliche Ganganaly-
se bei allen Hamophilie-Patienten
empfohlen. Wesentlichste Anderung
gegenuber der ersten Ausgabe der
Leitlinie ist die Erhohung der Gabe von
Gerinnungsfaktorpraparaten bei Men-
schen jeder Altersgruppe mit schwerer
Hamophilie, um einer Synovitis vor-
zubeugen. So wird dazu geraten, den
Talspiegel (niedrigste Konzentration
des Medikaments im Blut) um mindes-
tens drei bis funf Prozent zu erh6hen.

Die komplette Leitlinie ist hier zu
finden:

https://tinyurl.com/4ynhhvr8

Aufmerksamkeit und verbesserten Zugang
far alle schaffen

e Tag/; >
o )
e

Vor mehr als 30 Jahren hat die World -‘b€ e
Federation of Hemophilia (WFH) den -‘E? AN L%
Welthamophilietag ins Leben gerufen, g‘“ il fhral ll::ﬂ
der seither am 17. April stattfindet. H [ j
Auch in diesem Jahr glong"es wieder J.(‘:i'-:'k\ [ 77
darum, Aufmerksamkeit fir Blutge- \ A s
rinnungsstorungen zu generieren, ™5

diesmal unter dem Motto: ,Zugang fir
alle - Pravention von Blutungen als
globaler Versorgungsstandard". Konkret
ging es den Teilnehmern darum, sich
flr eine bessere Kontrolle und Vor-
sorge von Blutungen auf der ganzen
Welt einzusetzen und die Lebensqua-
litat von Erkrankten zu erhohen. Um
Aufmerksamkeit fiir das Thema zu
erzeugen, wurden beispielsweise in
vielen Landern berihmte Wahrzeichen

mit rotem Licht angestrahlt. So z.B. das
Wiener Riesenrad, die Millenium Bri-
cke in London und die Burg Kumamoto
in Japan. Ubrigens: Der 17. April wurde
als Welthamophilietag bestimmt, da

es sich um den Geburtstag des kanadi-
schen WFH-Griinders Frank Schnabel
handelt.

Eine erfolgreiche Veranstaltung geht in die zweite Runde

Wissenswertes vom internationalen Kongress

Mit ihrer neuen und innovativen Patientenveranstaltung ,Hamophilie-/vWD-
Update post-GTH 2023 hatte die IGH im Februar erstmals Betroffenen die
Maoglichkeit geboten, sich im Anschluss an einen internationalen medizinischen
Kongress unmittelbar, intensiv und kostenfrei Uber aktuelle und neueste Ent-
wicklungen rund um ihre Erkrankung zu informieren. Auf ein gemeinsames
Abendessen, bei dem sich die Teilnehmer kennenlernen und austauschen konn-
ten, folgte ein hochst informativer Tag mit interessanten Vortragen, angeregten
Diskussionsrunden und aufschlussreichen Pausen. Zu Wort kamen Arzte und
Apotheker, Pharmavertreter, Patienten und Angehérige. Es ging um Hamophilie
und das von Willebrand-Syndrom, um neue Therapieoptionen - darunter auch
die Gentherapie —, um die Notfallversorgung, die elektronische Patientenakte
und das e-Rezept. Nach dem grofen Erfolg soll das Veranstaltungskonzept auch
2024 fortgesetzt werden: Wieder im Februar, wieder im Innside Hotel im Frank-
furter Ostend, wieder im Anschluss an einen internationalen medizinischen
Kongress - diesmal der EAHAD (European Association for Haemophilia and
Allied Disorders). Termin fiir das 2. Update Hamophilie/vWD (,,post-EAHAD") in
FFM: 9. bis 10. Februar 2024.

Weitere Infos werden in Kirze auf der Website der IGH verfligbar sein:
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Physiotherapeut*in mit
Hamophilie-Know-how gesucht?

Findest du im PhysioFinder: Uber 230 in der Novo Nordisk
HaemAcademy fortgebildete Spezialist*innen ganz in deiner Nahe

haemcare.de > Services > Physiotherapeuten finden

Novo Nordisk Pharma GmbH, Mainz
Changing Haemophilia® ist eine eingetragene Marke der Novo Nordisk Health Care AG
und der Apis-Stier ist eine eingetragene Marke von Novo Nordisk A/S.
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Hepatitis C:
Mehr Aufmerksamkeit fur
ein wichtiges Thema

Bis 2030 — so das Ziel der WHO - soll die Hepatitis C eliminiert
sein. Auch in Deutschland hat das Bundesgesundheitsministerium
dazu ein Strategiepapier vorgelegt. Doch ohne einen konkreten
Aktionsplan, befiirchten Experten, wird man nicht viel erreichen.
Was das Thema vor allem braucht, ist Aufmerksamkeit!




Text von Tanja Fuchs

Im Jahr 2020 wurden drei Forscher mit dem Nobelpreis
fir Medizin ausgezeichnet: Harvey ]. Alter, Michael
Houghton und Charles M. Rice. Sie hatten — rund 30 Jahre
zuvor — mafigeblich zur Entdeckung und Sequenzierung
des Hepatitis-C-Virus beigetragen. Ihre Entdeckungen
ebneten den Weg fiir sichere Blutkonserven und eine ef-
fektive Therapie, die inzwischen auf vollstdndige Eradi-
kation (Ausrottung) hoffen ldsst.

(Quelle: www.aerzteblatt.de/archiv/216173/Nobelpreis-fuer-Medizin-Hepa-
titis- C-Virus-im-Blut-gebannt)

Die erste HCV-Therapie

Das Hepatitis-C-Virus ist Ausloser fir Hepatitis C —
eine infektiose Leberentziindung, die meist chronisch
verlduft und unbehandelt zu Leberzirrhosen und Leber-
krebs fihren kann, inzwischen aber gut heilbar ist.

Von der Entdeckung und Sequenzierung Anfang der
1990er bis zur Entwicklung erfolgreicher Therapiemdg-
lichkeiten sollten jedoch weitere 25 Jahre vergehen. Bis
2014 standen nur belastende und nebenwirkungsreiche
Interferontherapien zur Verfigung, die am Ende oft wir-
kungslos blieben und wiederholt werden mussten. Die
Behandlung dauerte teilweise mehrere Jahre und fihrte
nicht nur zu massiven Einschrankungen der Lebensqua-
litdt — weshalb viele vorzeitig abbrachen — sondern auch
zu bleibenden Folgen, wie z.B. Nervenschdden. Die Hei-
lungsquote lag bei nur finf bis zehn Prozent.

HAMOVISION _

HEPATITIS C

Der Nobelpreis fiir Medizin 2020: Ausge-
zeichnet wurden die drei Wissenschaftler
Harvey J. Alter, Michael Houghton und
Charles M. Rice, deren Forschungen zur
Entdeckung des Hepatitis-C-Virus aus-
schlaggebend waren.

Und heute: Heilungsquote bei fast 100 Prozent

Seit 2014 wurden in Deutschland mehrere Medikamente
zur Behandlung der Hepatitis C zugelassen, die direkt in
den Vermehrungszyklus des Virus eingreifen (sogenann-
te DAAs — Direct Acting Antiviral Agents). Auch fir die
Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit Hepatitis
C im Alter von 12 bis 18 Jahren sind zwei Medikamente
zugelassen (Sofosbuvir/Velpatasvir und Glecaprevir/Pib-
rentasvir). Die Behandlung erfolgt dabei grundsatzlich in
Form einer Kombinationstherapie aus mindestens zwei
oder mehr Wirkstoffen und sollte gemeinsam mit einem
erfahrenen Hepatologen individuell fiir jeden einzelnen
Patienten entschieden werden. Dabei werden auch Fak-

Verlauf der Hepatitis C

Eine Neuinfektion (,akute Hepatitis C”) fihrt nur selten
zu Symptomen und kann bei etwa 20-50 Prozent der
Betroffenen in den ersten sechs Monaten von selbst
ausheilen. Bei 50 bis 80 Prozent der Betroffenen wird
die akute Infektion chronisch, das Virus bleibt dauerhaft
im Korper. Das Problem: Viele Hepatitis-Infektionen
bleiben lange Jahre unbemerkt. Oft gibt es keine oder
nur unspezifische Symptome wie Mudigkeit, Abgeschla-
genheit oder Gelenkbeschwerden. Erhohte Leberwerte
konnen ein erster Hinweis sein, aber nicht jeder hat
auffallige Leberwerte. Durch eine chronische Hepatitis
C konnen sich unbehandelt, nach zwei bis drei Jahr-
zehnten, Zirrhosen und Leberkrebs entwickeln.
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HEPATITIS C

Durch die erfolgreiche Therapie der Hepatitis C konnte die
Zahl der Lebertransplantationen deutlich verringert werden.
Weitere durch Studien nachgewiesene positive Aspekte der
Behandlung chronisch HCV-Infizierter mit direkt antiviral
wirkenden Substanzen sind das verringerte Risiko fiir die
Entwicklung eines Leber-Karzinoms sowie die Reduzie-
rung der allgemeinen Sterblichkeit. Die Deutsche Leber-
stiftung bietet ausfiihrliche Informationen zu aktuellen
Therapiemdglichkeiten der Hepatitis C sowie zu den
Themen Leber und Lebererkrankungen:

www.deutsche-leberstiftung.de

toren wie der Genotyp (Virusstamm), Vorbehandlungen
sowie eventuelle Begleiterkrankungen berticksichtigt.

Mit heute verfigbaren Hepatitis-C-Therapien kénnen
nicht nur deutlich mehr Betroffene behandelt werden —
die Heilungsquote liegt bei iiber 95 Prozent —, die zwei-
bis dreimonatige Behandlung ist in der Regel gut vertrag-
lich und weist nur wenige Nebenwirkungen auf.

(Quelle: www.deutsche-leberstiftung.de/presse/pressemappe/diagnose/
hcv-therapie/)

Die hochwirksamen Hepatitis-C-Therapien sind ein
wichtiger Baustein fur das Erreichen des Ziels der Welt-
gesundheitsorganisation (WHO) und des Bundesminis-
teriums fir Gesundheit, die Hepatitis C in Deutschland
bis zum Jahr 2030 zu eliminieren. Aber: Um die Hepa-
titis C zu beseitigen, muss man zundchst die Menschen
ausfindig machen, die das Virus in sich tragen. Dies
lasst sich nur durch eine intensivere Kontrolle errei-
chen. Im ndchsten Schritt mlissen Betroffene zeitnah
therapiert werden. Hier gibt es noch Handlungsbedarf.

(Siehe auch Interview: https://pharma-fakten.de/news/1191-hepatitis-c-
wir-brauchen-einen-aktionsplan/)

HCV und Hamophilie: Der Skandal

Die Hepatitis C wird wie die Hepatitis B in erster Linie tiber
Blut und Blutprodukte ubertragen. Bis in das Jahr 1990
waren auch viele Hiamophilie-Patienten betroffen, die
zum Beispiel bei operativen Eingriffen auf Spenderblut/-
plasma oder auf aus menschlichem Serum hergestellte
Gerinnungsprdparate angewiesen waren. Skandalds ist
dies deshalb, weil das Risiko bereits frither bekannt
war. ,Wir haben einen Historiker gebeten, sich Einblick
in die Akten zu verschaffen. In Protokollen aus dem Jahr
1973 hatte man Mitarbeiter in den herstellenden Betrie-
ben dazu angehalten, vorsichtig zu arbeiten und sich zu
schiitzen®, berichtet Michael Diederich, der sich in den
80er Jahren im Alter von 12 Jahren tiber ein Faktorprapa-

rat sowohl mit HIV als auch mit HCV infiziert hatte.

Um die Kontamination von Blutprodukten mit Hepati-
tis-Viren aufzeigen und damit die Gefahr einer Infekti-
on verringern zu kénnen, musste ,eigentlich ab 1976
fidr Blutprodukte, die in Deutschland in Umlauf gebracht
werden sollten, ein Alanin-Aminotransferase-Test (ALT-
Test) durchgefithrt werden.

slrotzdem haben sich in Westdeutschland Hamophi-
le bis in die spdten 1980er und in Ostdeutschland sogar
noch bis in die 90er mit HIV und HCV infiziert, weil wis-
sentlich Praparate verabreicht wurden, die nicht virusin-
aktiviert waren®, sagt der VOB-Vorsitzende Diederich.
Denn etwa 90 Prozent des fiir die Gewinnung von Ge-
rinnungsfaktoren verwendeten Blutplasmas wurde aus
den USA importiert, wo andere Sicherheitsbestimmun-
gen galten. Bis 1985 wurden dort auch Spenderinnen und
Spender aus Risikogruppen, wie Drogenabhidngige und
Prostituierte als Blutspender zugelassen und der ALT-
Test wurde in den USA erst ab 1986 Pflicht. Spdtestens
1982 hitte es durch die moglich gewordene Behandlung
mit virusinaktivierten Prdaparaten zu nahezu keiner
Infektion mehr kommen miissen. Da das Bundesge-
sundheitsamt (BGA) Giber mehrere Jahre versdumt hatte,
das Ruhen der Zulassung fiir nichtinaktivierte Praparate
anzuordnen, waren beide Prdparate nebeneinander auf
dem Markt. Diese Unterlassung war Ursache fiir einen
der grofiten Skandale der Medizingeschichte in Deutsch-
land und unendlich viel menschliches Leid. Rund 4.500
Hamophile in Deutschland sind in den 70er und 80er
Jahren durch verunreinigte, nicht virusinaktivierte Ge-
rinnungsprdparate mit HIV und/oder Hepatitis C-Viren
(HCV) infiziert worden. ,,Ein Skandal, der unter anderem
auf massive Versdumnisse der Politik zurlickzufiithren
ist sagt auch Dr. Uwe Schlenkrich. Der Abschlussbericht

Beim Screening auf Hepatitis C werden zundchst
HCV-Antikdrper gesucht und bei positivem Befund auf
Virus-Geninformationen getestet. Ist HCV-RNA nachweisbar,
sollte direkt mit einer antiviralen Therapie
begonnen werden.




des HIV-Untersuchungsausschusses aus dem Jahr 1994
habe diese Versdumnisse eindeutig festgestellt, so der
Mediziner, der sich in der IGH engagiert. Wahrend HIV-
Infizierte Leistungen erhalten, ist fiir die HCV-Betroffe-
nen bis heute keine Entschadigungszahlung erfolgt.

Der Bundestag richtete 1993 den Untersuchungsaus-
schuss ,HIV-Infektionen durch Blut und Blutprodukte®
ein. Dieser stellte 1994 in seinem Abschlussbericht
fest, ,dass rund 60 Prozent der durch kontaminierte
Blutprodukte ausgeldsten HIV-Infektionen hatten ver-
hindert werden konnen®. Mit dem HIV-Hilfegesetz (HIV-
HG) vom 24.Juli 1995 wurde die Stiftung Humanitare
Hilfe fiir durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen
gegriindet, die monatliche Leistungen an HIV-Infizierte
und AIDS-Erkrankte zahlt. Auf Betreiben der Kampag-
ne Blutskandal des VOB, der DHG und der IGH kam es
2017 zu einer Gesetzesanderung des HIVHG, mit wel-
cher der Bund die alleinige lebenslange Leistung fir
die Stiftung tbernommen hat.

Der Abschlussbericht steht hier zur Verfiigung:
https://dserver.bundestag.de/btd/12/085/1208591.pdf

Was passiert im Ausland

,Im Gegensatz zu Deutschland haben sich zahlreiche an-
dere Lander zu ihrer Verantwortung bekannt und zahlen
Entschddigungen an ihre HCV-infizierten Bluter®, heif3t es
auf der Website des VOB. Von Seiten der jeweiligen Regie-
rungen entschddigt werden Hamophile, welche sich tiber
Gerinnungsprdparate mit Hepatitis C infiziert haben, seit
1996 in Irland, seit 2000 in Ungarn, seit 2002 in Spanien
und Schweden, seit 2004 und erneut 2022 in Grof$britan-
nien sowie seit 2009 in Frankreich. Auch in Canada (seit
1998) und sogar im Iran erkennt man seine Verantwort-
lichkeit und Verantwortung gegeniiber den Opfern dieses
Medizinskandals an.

Mit der Einfiihrung moderner Testverfahren, mit
deren Hilfe heute iiber 99 % der Hepatitis-C-positiven
Spender identifiziert werden konnen, besteht nur noch

ein minimales Risiko einer Ansteckung durch eine
Blutiibertragung.
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Viel Engagement —
zu wenig Resonanz

Das Thema Hepatitis C ist in mehrfacher Hinsicht
wichtig. Zum einen sollten jene Menschen, die durch
Faktorpraparate mit HCV infiziert wurden, end-
lich angemessen entschddigt werden, zum anderen
muss die Gesellschaft sensibilisiert werden. Denn
seit 2014 ldsst sich eine chronische HC-Infektion
wirksam behandeln. Wie ist der aktuelle Stand, was
muss geschehen und wie positionieren sich die Pa-
tientenorganisationen? Die Himovision traf sich mit
Vertretern der IGH und DHG, des VOB und des VHA
zu einem virtuellen Austausch.

Fir die IGH - Interessengemeinschaft Himophiler
eV. nahmen Dr. Uwe Schlenkrich und Christian
Schepperle am Redaktionsgesprdch teil.

Fiir die DHG — Deutsche Hamophiliegesellschaft eV.
nahmen Dr. Anna Griesheimer und Rainer Stdhler teil.

www.dhg.de

Filir den VOB - Verband der Opfer des Blutskandals
eV. nahmen Michael Diederich und Jiirgen Méller-
Nehring teil.

www.nochleben.de

Flir den VHA — Verband der Himophilie-Apotheken
nahm Claudia Neuhaus teil.

www.haemophilie-apotheken.de

Seit vielen Jahren haben sich die unterschiedlichen
Patientenorganisationen wie der VOB, die DHG und
die IGH immer wieder dafiir eingesetzt, dass Men-
schen mit Blutgerinnungsstérungen, die sich tber
Faktorpraparate mit dem Hepatitis-C-Virus infiziert
haben, angemessen entschddigt werden.

Denn auch wenn es seit 2014 endlich eine wirksa-
me und vertrdgliche Behandlung gibt: ,Die Folgen
einer jahrelangen Hepatitis-C-Infektion sind nicht
zu unterschdtzen®, sagen Jurgen Moller-Nehring und
Michael Diederich. Beide sprechen aus eigener Er-
fahrung. Beide wurden in den 80er Jahren Uiber ein
Faktorprdparat zur Behandlung ihrer Himophilie in-
fiziert. Sowohl mit HIV als auch mit HCV. Ihre Ge-
schichte ist nachzulesen in der Himovision 1/2022:
https://tinyurl.com/rf7beky5
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»Was spricht eigentlich dagegen, dass die Politik
endlich die Verantwortung tbernimmt, von der sie
immer wieder gesprochen hat?« girgen water-Netring

Das Argument mancher Politiker, es gebe doch jetzt eine
Behandlung, deshalb bestehe doch kein Handlungsbe-
darf mehr, sei fadenscheinig und hinfallig, so die Teil-
nehmer des redaktionellen Gesprachs. Zahlreiche Men-
schen seien bereits an den Folgen ihrer HCV-Infektion
gestorben oder wiirden an den Folgen dieser leiden: Es
gebe korperliche und psychische Auswirkungen. Vie-
le hitten trotz erfolgreicher Behandlung mit schweren
Folgeerkrankungen zu kdmpfen. Neben Schdden in der
Leber, die eine chronische HC-Infektion mit sich bringt,
sind auch neurologische und psychische Folgen haufig.
Das Risiko, eine Depression zu entwickeln, sei ungleich
héher, nicht wenige Betroffene seien bereits an Leber-
krebs verstorben.

,Nicht zuletzt geht auch die langwierige Interferon-The-
rapie, die viele von uns vor 2014 Uiber sich ergehen las-
sen mussten, mit bleibenden Nebenwirkungen einher”,
berichten Michael Diederich und Jirgen Méller-Nehring.
,Die Interferon-Therapie gegen HCV war vergleichbar
mit einer schweren Chemotherapie“ und inzwischen
wisse man, dass Menschen, die eine langwierige Interfe-
rontherapie erhalten haben, ein signifikant hoheres Risi-
ko hatten, an einem Leberkarzinom zu erkranken.

,2Haufig denken aber auch Patienten, die eine Hepati-
tis-C-Infektion durchgemacht und eine Therapie hinter
sich haben, die Sache sei damit erledigt”, sagt Dr. Uwe
Schlenkrich, der fiir die IGH an dem redaktionellen Aus-
tausch teilnimmt. ,,Mit der Therapie werden die HC-Viren
eliminiert, aber die Schaden an der Leber bleiben. Es ist
daher notwendig, Nachsorgeuntersuchungen wahrzu-
nehmen und zusdtzlich in regelmdfiigen Abstinden eine
Ultraschalluntersuchung der Leber machen zu lassen,
um rechtzeitig zu entdecken, ob sich eventuell ein bés-
artiger Tumor in der Leber entwickelt” Dr. Schlenkrich
zufolge sei dies in letzten Jahren etwas aus dem Fokus
geraten.

Was fordern die Patientenorganisationen?

Der jahrelange mithsame Kampf um eine angemesse-
ne Entschddigung, der am Ende immer nur zu haltlo-
sen Versprechungen seitens der Politik fiihrte, habe viele
Betroffene miuirbe gemacht, weifd Anna Griesheimer. Der
Frust in der DHG sei grofs und von manchen Mitgliedern
erhalte man resignative Signale. Doch als im Sommer
letzten Jahres die Meldung von der in Grof3britannien
erfolgten Entschddigungszahlung die Runde machte,
keimte erneut Hoffnung auf. 4.000 Briten, die sich tiber
Faktorprapate mit HCV infiziert hatten, erhielten im Au-
gust 2022 100.000 Pfund ausgezahlt.

Nach Bekanntwerden der britischen Entschadigungs-
zahlungen und im Anschluss an ein vom VOB initiier-
tes parlamentarisches Frithstiick zum Thema, hatte der
CSU-Abgeordnete Stephan Pilsinger eine kleine Anfrage
an den Bundestag gestellt. Die Antwort des parlamen-
tarischen Staatssekretdrs indes fiel enttduschend aus.
Anfrage und Antwort kénnen hier nachgelesen werden:
https://tinyurl.com/cvxhpsk3

Trotz Heilung unbedingt zur
Vorsorge gehen

Auch wenn die Hepatitis C erfolgreich
behandelt wurde, ist es sehr wichtig,
Vorsorgeuntersuchungen wahrzunehmen
und zusatzlich in regelmafigen Abstan-
den eine Ultraschalluntersuchung der
Leber machen zu lassen, um rechtzeitig
zu entdecken, ob sich evil. ein bosartiger
Tumor in der Leber entwickelt.
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Das Wichtigste zu Hepatitis C in Kurze

Das Hepatitis-C-Virus (HCV) ist ein behiilltes, einzel-
strangiges RNA-Virus mit positiver Polaritat (ss(+)
RNA) und ist der Erreger der Hepatitis C.

Hepatitis C ist eine Leberentziindung, die auf eine
Infektion mit dem HCV zurlickgeht. Beim Scree-
ning auf Hepatitis C werden zunachst HCV-Anti-
korper gesucht und bei positivem Befund auf Virus-
Geninformationen (Virus-RNA) getestet. Ist keine
HCV-RNA nachweisbar, ist die Infektion mit hoher
Wahrscheinlichkeit ausgeheilt. Andernfalls soll
direkt mit einer antiviralen Therapie begonnen
werden.

Das Hepatitis-C-Virus (HCV) wird durch Blut uber-
tragen. Dies passiert heute liberwiegend, aber nicht
immer, beim Drogengebrauch (durch gemeinsam
benutztes Spritzbesteck und Zubehor).

Das Ansteckungsrisiko ist je nach Viruslast und

Art des Kontaktes sehr unterschiedlich.Je nach
Viruskonzentration im Blut kann HCV auch in
anderen Korperflissigkeiten wie Speichel, Schweif,
Tranen und Sperma, nachweisbar sein. Eine
Ansteckung darlber ist jedoch sehr unwahrschein-
lich. Ubertragungen durch Niesen, Husten, iber
Nahrungsmittel und Trinkwasser oder durch Alltags-
kontakte ohne Beteiligung von Blut oder Blut-
spuren sind nicht bekannt. Im ganz normalen Um-

gang ist HCV nicht ansteckend, auch nicht durch das
Handegeben.

 Eine sexuelle Ubertragung von HCV ist grundsitz-
lich moglich, bisher durchgefiihrte Studien weisen
aber darauf hin, dass dieses Risiko im Allgemeinen
gering ist. In bestimmten Betroffenengruppen/bei
bestimmten Sexualpraktiken scheint jedoch ein
relevantes sexuelles Ubertragungsrisiko zu
existieren.

e Ob eine Ubertragung liber gemeinsame Benutzung
oder Verwechslung von Rasierklingen, Rasier-
apparaten, Nagelscheren oder Zahnbursten moglich
ist, ist nicht hinreichend geklart.

e Eine Hepatitis C wird meistens chronisch und kann
ohne Behandlung zu einer Leberzirrhose und Leber-
krebs fuhren.

» Eine Hepatitis-C-Infektion kann heute in ca. 95 %
der Falle geheilt werden, die Behandlung ist gut
vertraglich und dauert meist max. drei Monate.

» Gegen Hepatitis C gibt es keine Impfung.

» Nach einer durchgemachten Hepatitis C oder einer
erfolgreichen Behandlung kann man sich immer
wieder anstecken.

(Quellen und weitere Infos (iber die Deutsche Aidshilfe und das RKI: www.

aidshilfe.de und www.rki.de/DE/Content/Infekt/EpidBull/Merkblaetter/Rat-

geber_HepatitisC.html#doc2389942bodyText5; wikipedia und www.g-ba.de/
presse/pressemitteilungen-meldungen/912/)




Dennoch sollen die Bemiihungen weitergehen, man
werde sich nicht mit der Antwort zufriedengeben. Der
Vorschlag von Uwe Schlenkrich, dass alle drei Organisa-
tionen gemeinsam reagieren, kam bei den Teilnehmern
im redaktionellen Gesprdch gut an. ,Es war immer ein
kleiner Kern, der sich hier gekimmert hat und es wadre
gut, wenn wir mehr werden®, so Schlenkrich. ,, Aber was
sollte die Betroffenen hierzulande dazu veranlassen?”
fragt Jurgen Moller-Nehring. In Grofibritannien habe
das staatliche Gesundheitssystem NHS dazu aufgerufen,
dass die Betroffenen sich melden, weil eine Entschadi-
gung geplant war, so Moller-Nehring, der sich aktiv im
VOB engagiert. Es sei frustrierend, dass Oppositions-
politiker regelmdflig Zusagen machten, um diese dann
wieder zu vergessen, sobald sie in der Regierungsverant-
wortung seien, bestdtigt Rainer Stdhler: , Es ist vollig klar,
dass hier ein klares Versaumnis seitens der Politik be-
steht und seit Jahrzehnten ist so gut wie nichts passiert®,
so der Vorstandsvorsitzende der DHG.

Stigmatisierung beenden

Immerhin, sagt Michael Diederich, hitte er den Eindruck
gehabt, dass die Abgeordneten, die am parlamentari-
schen Frihstiick teilgenommen hatten, erstmals tiber-
haupt richtig verstanden hdtten, worum es geht. Diede-
rich spricht aus eigener Erfahrung, wenn er sagt, dass
Betroffene erst seit wenigen Jahren in der Offentlichkeit
Druck machen. , Auf die Strafe zu gehen und fir seine
Rechte zu kdmpfen war in Deutschland nie so populdr.
Aber es bewegt sich doch ein bisschen etwas und ich
hoffe, dass wir mehr werden, wdahrend gleichzeitig die
Stigmatisierung abnimmt. Noch immer steckt man HCV
und auch HIV in eine Schublade mit ,drogenabhdngig”
und ,homosexuell”. Noch immer haftet einer Infektion
mit HIV und HCV etwas Anstof3iges an. Hier ist noch viel
Aufklarung erforderlich.“

Anna Griesheimer weif? von Betroffenen, die sich nicht
trauen, ihre Medikamente in der ortlichen Apotheke zu
besorgen. Aus Angst, der Apotheker um die Ecke konn-
te Vorurteile hegen oder man kénnte jemandem begeg-
nen, den man kennt. Auch in Berlin, berichtet Claudia
Neuhaus, kdmen Betroffene oft aus dem Umland in ihre
Apotheke, in der sie sich seit vielen Jahren sowohl im
Bereich Hepatitis als auch HIV spezialisiert habe und seit
2020 auch Menschen mit Himophilie versorge. ,,Auf der
anderen Seite“, so die Griinderin des Verbands der Ha-
mophilie-Apotheken (VHA), ,beobachte ich seit einiger
Zeit auch, dass viele einen offeneren Umgang mit dem
Thema pflegen.” Die Stigmatisierung — zumindest in be-
stimmten Teilen der Grofistadtbevélkerung — lasse nach.
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Genaue Zahlen fehlen

Untragbar ist fiir alle Teilnehmenden in der Runde auch
der Umstand, dass die Zahl der Betroffenen bis heute
vollig unklar ist. Man kénne zwar davon ausgehen, dass
Hamophile, die in einem Gerinnungs-Zentrum in Be-
handlung sind, getestet wurden und in der Regel wissen,
ob sie infiziert waren oder sind, aber das bedeute noch
nicht, dass ihre genaue Zahl erfasst sei. Von den Patien-
ten mit von- Willebrand-Syndrom kdmen viele ohnehin
nicht regelmafig ins Gerinnungszentrum. Manche er-
fahren Uiberhaupt erst im spdteren Alter davon und ,bei
manch einem® sagt Jurgen Moller-Nehring, ,wird eine
chronische Hepatitis C erst mit der Diagnose eines Le-
berkarzinoms festgestellt®

Dass das DHR die HCV-Infektionen seit einiger Zeit mit
erfasst, geht auf Initiativen der Patientenvereinigungen
zuruck. Allerdings wiirden diese nur dann erfasst, wenn
sie vom Gerinnungszentrum als Einzelmeldung weiter-
geleitet werde, nicht jedoch bei den viel haufigeren Sam-
melmeldungen, so Anna Griesheimer. Auch hier gibt es
noch einiges zu tun... (siehe auch Seite 30)

Mehr Aufmerksamkeit

Leider, so die Erfahrung, tdten sich viele Allgemeindrzte
schwer mit HIV und HCV. Patienten, die nicht zu einer
Risikogruppe gehorten, wiirden oft gar nicht oder erst

»Es durfte eigentlich niemanden mit
Hamophilie geben, der nicht wei}, ob er eine
Hepatitis-C-Infektion durchgemacht hat.
Aber nicht jeder weiR, ob er PCR-positiv ist.
In diesem Fall ist dringend eine Therapie
erforderlich. Um niemanden anstecken zu
konnen und um Folgeschaden fir sich
selbst zu reduzieren.« wwe scrienkich)
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sehr spdt darauf getestet. So z.B. auch die relativ grofRe
Gruppe von Menschen mit von-Willebrand-Syndrom,
die moglicherweise erst ein oder zweimal in ihrem Le-
ben, etwa im Rahmen einer Operation, ein Faktorprdpa-
rat erhalten hdtten. Theoretisch trage jeder, der irgend-
wann einmal auf ein Blutprdparat angewiesen war, ein
— wenn auch sehr geringes — Risiko.

Wenn das Ziel, Hepatitis C bis 2030 zu eliminieren, tat-
sdchlich ernstgemeint sei — dann miisse endlich mehr
Aufmerksamkeit darauf gelenkt werden. Was wir brau-
chen, ist eine Kampagne. Ahnlich der AIDS-Kampagne
,Gib AIDS keine Chance“ und der Stammzellspender-
Kampagne der DKMS ,Stdbchen rein — Spender sein®

Es ist an der Zeit, dass sowohl Hausarzte als auch die ge-
samte Bevolkerung auf das Thema aufmerksam gemacht
werden. Die wenigsten wissen, dass zum Gesundheits-
Checkup ab 35 seit kurzem ein HCV-Test gehort, der von
den Krankenkassen bezahlt wird.

,Was aber, wenn ich unter 35 bin und mich testen las-
sen mochte?” Die von Christian Schepperle eingeworfe-
ne Frage ist durchaus berechtigt: Die meisten Ubertra-
gungen gebe es ja in bestimmten Risikogruppen — diese
Gruppen werden mit einem Gesundheits-Checkup ab 35
aber nicht unbedingt erfasst. Zwar ist es mdglich, beim
Gesundheitsamt kostenlos sowohl einen HCV- als auch
HIV-Test zu machen, die Hiirde konnte, dem Geschafts-
fihrer der IGH zufolge, aber zu hoch sein. Die meisten
tdten dies vermutlich erst im Verdachtsfall.

Nach der Gebiithrenordnung fiir Arzte (GOA) betragen die
Laborkosten fiir einen HCV-Test 23,31 EUR. Hinzu kom-
men weitere Kosten fiir die Blutabnahme sowie ggf. eine
Gebuihr fur drztliche Beratung, die in der Regel aber im
Rahmen einer drztlichen Untersuchung stattfindet und
nicht vom Patienten zu tragen ist.

-

Messung des
Blutdrucks

Laboruntersuchung
(Blut und Urin)

»Uns ist es wichtig, wachsam zu bleiben
und ein Auge darauf zu haben, was passiert:
In der Politik und bei den pharmazeutischen

Herstellern. So z.B. bei den Regelungen

zur Blutspende oder auch in Hinblick auf

neue Therapien.« (Anna Griesheimer)

Fur einen HCV-Test gibt es eine sogenannte Ausnahme-
kennziffer, so dass dieser Test das Budget nicht belastet.
Das Hepatitis-Screening von Privatversicherten wird, wie
andere Vorsorgeuntersuchungen auch, nach der GOA ab-
gerechnet. Nach Erhalt der Rechnung kénnen Versicherte
diese bei ihrer PKV einreichen. Sie wird ihnen im ver-
traglich vereinbarten Rahmen erstattet. Aufgefihrt sind
z.B. folgende Positionen: GOA-NTr. 4406 Antikdrper gegen
Hepatitis C-Virus bei 1,15-fachem Satz: 26,81.

(Quelle und weitere Infos: wwwwisplinghoff.de/fuer-aerzte/ausnahme-
kennziffern, www.privat-patienten.de/beim-arzt/frueherkennung-von-
hepatitis-nun-pkv-weite-leistung/)

Am 03.07.2023 um 14 Uhr wird eine 2013 initiierte
Petition zur Entschadigung der mit HCV-Infizierten auf
der Wiese vor dem Bundestag offiziell iibergeben. Die
Ubergabe bildet den Startschuss einer HCV-Kampagne,
der noch weitere interessante Aktionen folgen werden.
Nahere Infos: www.nochleben.de

Uberpriifung
Impfstatus

Zwischen dem 18. und dem 35. Lebensjahr haben gesetzlich Krankenversicherte einmalig Anspruch auf den Gesundheits-Check. Ab dem Alter
von 35 kann die Untersuchung alle drei Jahre in Anspruch genommen werden. Ziel ist es, haufig auftretende Krankheiten wie zum Beispiel
Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Diabetes beziehungsweise deren Risikofaktoren friihzeitig zu erkennen. Seit Oktober 2021 gehdrt ein einma-

liges Screening auf die Leberentziindungen Hepatitis B und Czum Checkup.
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»Die quten Medikamente kamen fir mich zu spat.«

Rund 45 Jahre lebt Carsten Scholler*, der in seiner Kindheit durch
ein Faktorpraparat infiziert wird, mit dem Hepatitis-C-Virus. Als es
endlich eine Behandlungsoption gibt, ist seine eigene Leber nicht

mehr zu retten.

Text von Tanja Fuchs

Wann genau er sich mit dem Hepatitis C-Virus infiziert
hat, kann Carsten Scholler nicht mit Sicherheit sagen.
»In meiner Kindheit gab es noch keine Behandlungs-
optionen fiir Menschen mit Himophilie, und um eine
Blutung zum Stillstand zu bringen, hatte man nur eine
Moglichkeit: Ruhigstellen und Kihlen.“ Er habe viel
Zeit auf dem Sofa verbracht und viel Unterricht in der
Schule verpasst, so der heute 64-Jdhrige.

Ein Krankenhausaufenthalt und die ersten
Faktorprdparate

Ende der 1960er waren die ersten Gerinnungsfakto-
ren zur Behandlung der Himophilie verfigbar und
Carsten Scholler erhdlt 1970 zum ersten Mal ein Fak-
torprdparat. Er ist 11 Jahre alt und muss aufgrund von
Nierenkoliken operiert werden. , Fiir die Operation im
Krankenhaus war eine Menge Faktor erforderlich®, er-
innert er sich — fiir die Klinik damals eine kleine Her-
ausforderung —, er habe Praparate aus unterschiedli-
chen Landern erhalten. , Ich nehme an, dass ich mich
zu diesem Zeitpunkt mit dem HC-Virus infiziert habe.”

Infiziert mit einem noch nicht identifizierten Virus
Ab Mitte der 70er Jahre ergeben Laborkontrollen, dass

der Jugendliche sowohl eine Hepatitis B durchgemacht
haben muss, die aber nicht chronifiziert ist und dass

zudem eine Non-A-Non-B-Hepatitis vorliegt — wie
man seinerzeit das noch nicht identifizierte Hepatitis
C-Virus nannte. Weil er von der HCV-Infektion tiber
einen langen Zeitraum gar nichts merkt, habe er sich
nicht wirklich Gedanken dariiber gemacht, erinnert
er sich. ,Ich wusste, ich bin infiziert, hatte aber keine
Symptome und die Leberwerte waren nie dramatisch.”
Weitaus grofler war die Sorge, die er in den 80ern mit
vielen anderen Hamophilen teilt: Die Angst vor HIV.
,Bekannt war damals ja nur, dass es hauptsdchlich
Hamophile und Homosexuelle betrifft.”

Die erste HCV-Therapie: ,,Eine ganz schéne
Plagerei*

Anfang der 1990er Jahre wird die Behandlung der He-
patitis C mit Interferon mdéglich. Doch Carsten Schol-
ler hat einen unglnstigen Subtyp, den Genotyp 1b,
und die Erfolgsaussichten der Therapie liegen bei 30
Prozent. Trotzdem entschliefst er sich 2002 dazu, es
zu versuchen. Eine langwierige und nebenwirkungs-
reiche Angelegenheit. Viele aus Schollers Bekann-
tenkreis brechen die Behandlung nach kurzer Zeit
wieder ab. ,Es sind hauptsdchlich die psychischen
Nebenwirkungen, die belastend sind und teilweise
mit schweren Depressionen einhergehen®, sagt der in
Suddeutschland lebende Familienvater. Er selbst halt
fast ein ganzes Jahr durch, ist aber — ebenso wie seine
Frau und seine Kinder - heilfroh, als es vorbei ist. ,,Ich
hatte zwar keine schweren Depressionen, war aber
hdufig niedergeschlagen, gereizt und antriebslos.”



In der ersten Labor-Kontrolle nach dem Absetzen der
Therapie ist das Virus wieder nachweisbar, auch die
Leberwerte steigen wieder an. ,,Das war — nach rund
einem Jahr nebenwirkungsreicher Behandlung — nicht
das, was man sich erhofft hatte.”

Was nun? Die Arzte schlagen vor, dieselbe Therapie
iber einen Zeitraum von vier Jahren fortzusetzen.
Carsten Scholler lehnt ab. Und wartet ab.

Erst ab 2012 machen Studien mit sogenannten Poly-
meraseinhibitoren wieder Hoffnung. Eine Therapie
mit diesem Wirkstoff sei gut vertraglich und dauere
nur 12 Wochen, heifdt es — 2014 wird der erste Inhibitor
des Nicht-Strukturproteins 5A (NS5A) zugelassen.

Etwa zur selben Zeit ergibt eine Routine-Untersu-
chung, dass ein Tumormarker-Protein AFP in Schol-
lers Blutprobe leicht erhéht ist. Der behandelnde Arzt
mochte den Wert engmaschiger Giberprifen, und als
dieser bei der darauffolgenden Kontrolle deutlich an-
gestiegen ist, iberweist er seinen Patienten fir ein
MRT in die Radiologie.
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HCC - ein Leberkarzinom

Das MRT-Ergebnis bringt keine guten Nachrichten, ,es
stellte sich heraus, dass es sich um ein HCC - also ein
Leberkarzinom handelt. Wieder kam das neue Medi-
kament fir mich zu spdt. Um zu erfahren, ob es fiir
mich die Chance auf eine neue Leber gibt, habe ich
mich im Transplantationszentrum vorgestellt.”

Bevor man auf die Liste fiir den Erhalt eines Spen-
derorgans kommt, muss man eine Reihe von Unter-
suchungen iber sich ergehen lassen: Wahrend eines
14-tagigen Klinikaufenthaltes folgen weitere Bildge-
bungsverfahren und ausgiebige Diagnostik in zahlrei-
chen Bereichen. ,Ich wurde durch die unterschiedli-
chen Abteilungen der Klinik geschleust und von Kopf
bis Fufd auf Herz und Nieren geprift. Gibt es entziind-
liche Vorgdange im Korper, gilt es diese vorab zu besei-
tigen, auch eine psychiatrische Untersuchung gehort
zum Programm. Damit ich fiir eine Leber-Transplan-
tation evaluiert werden konnte, musste sichergestellt
werden, dass es sich beim Tumor an der Leber um den

i Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

In Deutschland werden pro Jahr ca. 850
Lebertransplantationen durchgefiihrt.
Vor und nach der Transplantation sind
Betroffene und deren Angehdrige oft-
mals durch eine Vielzahl von Angsten,
Problemen und Informationsdefiziten
stark belastet. Der gemeinniitzige
Patientenselbsthilfeverband Leber-
transplantierte Deutschland e.V. (LD
e.V) engagiert sich seit 1993 ehren-
amtlich. Der bundesweit tdtige Verband
filr Lebertransplantierte, Wartelisten-
patienten und Angehdrige ist mit iiber
1.400 Mitgliedern der groRte Verband
fiir Betroffene und deren Angehdrige in
Deutschland.

https://lebertransplantation.eu/home
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HEPATITIS C

»Die virusinaktivierten Praparate,

die urspranglich entwickelt wurden,
um die Hepatitis nicht weiterzutragen,
kamen fur mich zu spdt.«

Primdrtumor und nicht etwa um eine Metastase eines
anderen Tumors handelt, zudem darf das Karzinom
eine bestimmte Grofie weder iber- noch unterschrei-
ten.”

Organe, so Scholler, seien eben rar und es sei ver-
standlich, wenn man da zundchst sichergehen wolle,
dass die Erfolgsaussichten auch wirklich gut sind, be-
vor ein Spenderorgan flir einen weiteren Empfanger
verloren gehe.

Nachdem sichergestellt ist, dass Carsten Scholler alle
Kriterien erfiillt, erfolgt — als Uberbriickungsmafinah-
me — die Leber-OP, in der der Tumor entfernt wird.
»,Dem OP-Bericht zufolge war es hochste Zeit, die
Abgrenzung zum gesunden Gewebe konnte nur sehr

Spenderorgane sind
rar und werden in

der Regel nur dann
transplantiert, wenn die
Erfolgsaussichten qut
sind. Wenn der Anruf
kommt, dass ein Spen-
derorgan verfiigbar ist,
muss es meist schnell
gehen, alles andere ist
dann zweitrangig.

TRANGFAT

T

knapp erfolgen. Im Nachhinein habe ich grofies Glick
gehabt, dass mein Himophilie-Behandler so aufmerk-
sam war, routinemafiig immer schon die Tumormar-
ker Uiberpriift und dann auch schnell reagiert hat.”

Warten, hoffen, bangen

Nach der Operation heifit es Warten. Anhand der so-
genannten MELD-Score-Kriterien (siehe Kasten) ent-
scheidet Euro-Transplant, wer fur ein Organ in Fra-
ge kommt. Bei Patienten, die an einer Leberzirrhose
oder anderen Lebererkrankungen leiden, wird anhand
von Laborwerten die verbleibende Uberlebenszeit ge-
schdtzt. In Deutschland ist man erst dann an der Rei-
he, wenn die Chance, das ndchste Vierteljahr zu Uiber-
leben, etwa fifty-fifty ist.

Als Krebspatient hat man oft klirzere Wartezeiten,
denn hier spielt fiir die Uberlebenschance die Zeit
die alles entscheidende Rolle. Die Wartezeit ist eine
Phase des Hoffens und Bangens: ,, Auf der einen Seite
wartet man auf das Organ, auf der anderen Seite hat
man Angst vor dem gewaltigen Eingriff. Mir ging es
nach der Uiberstandenen OP ja gefiihlt nicht schlecht,
gleichzeitig wusste ich, dass eine Transplantation fir
mich tberlebenswichtig sein wiirde.”

Finf Monate soll es dauern, bis der gleichzeitig ge-
firchtete und erhoffte Anruf eingeht. Es ist der 11. Ja-
nuar 2015. Zwei Tage zuvor hat Carsten Schéller von
seinem Arzt ein Rezept flr das neu zugelassene Kom-
biprdparat zur Behandlung der Hepatitis C erhalten.
Noch hat er nicht mit der Einnahme begonnen. Jetzt
hat das neue Organ Vorrang, die HCV-Therapie muss
warten.

Rund sieben Stunden dauert die Operation, Cars-
ten Scholler erhdlt eine sogenannte Split-Leber — das
heifdt, man transplantiert ihm den rechten Leberlap-
pen des Spenders, wahrend jemand anderes den lin-
ken Lappen erhdlt. ,Die Leber ist das einzige Organ,
das nachwaéchst®, erklart Schoéller, innerhalb von ein
paar Wochen habe das halbe Spenderorgan die Grofie
einer normalen Leber angenommen.

Wie fiihlt man sich danach?

,Nach der Transplantation wacht man auf der Inten-
sivstation auf und hat Schlduche {iberall. Ich war fast
eine ganze Woche dort, weil mein Magen-Darm-Trakt
nicht in Gang kommen wollte. Im Anschluss folgte
eine weitere Woche auf einer speziellen Isolierstation
und nach gut 2 Wochen wurde ich bereits entlassen.”
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Bleiben Sie Bestimmer!

Ihr Infoportal zur
0 individuellen Hamophilietherapie

www.haemophilie-therapie.de

Mit www.haemophilie-therapie.de wird Ihr Weg
zur individuellen Therapie noch einfacher:

© Informationen von Expert:innen

© Verzeichnis der Hamophiliezentren
in Deutschland - -

© Downloads, Videos, Antworten auf
haufige Fragen

Jetzt auch auf Facebook:

www.facebook.com/haemophilietherapie OCl'd phOrmO



LEIDENSCHAFT
FUR PATIENTEN
MIT HAMOPHILIE

Seit uber 100 Jahren arbeitet Grifols daran, die
Gesundheit und das Wohlergehen von Menschen
weltweit zu verbessern.

Unser Antrieb ist die Leidenschaft, Patienten
durch die Entwicklung neuer Plasmatherapien
und neuer Methoden zur Plasmagewinnung
und -herstellung zu behandeln.

Weitere Informationen Uber
Grifols auf www.grifols.com

GRIFOLS



Das Virus ist noch da, die Himophilie ist weg

Da das HC-Virus zur Zeit der Lebertransplantation
noch in der Blutbahn ist, kann es auch in der neuen
Leber sofort wieder nachgewiesen werden. Erst finf
Monate spater kann Carsten Schoéller endlich mit der
HCV-Therapie starten und ist erleichtert, als nach 12
Wochen die Hepatitis-C endlich eliminiert ist.

Mehr noch: ,Da die neue Leber auch in der Lage ist,
den Gerinnungsfaktor zu produzieren, bin ich zudem
meine Hamophilie los®, berichtet Carsten Scholler.

So gut diese Nachricht auch sein mag, er hdtte gerne
auf die Lebertransplantation verzichtet. Die Kontroll-
untersuchungen danach sind umfangreich, zudem
ist eine neue Vorsicht Schollers stdndiger Begleiter:
LOrgantransplantierte, erkldrt er, ,missen ein Leben
lang Immunsuppressiva einnehmen, da es andernfalls
zu Abstoflungsreaktionen kommen wirde, die letzt-
lich zum Transplantatversagen und schlimmstenfalls
zum Tod fithren kénnen.” Gleichzeitig werde man na-
tlrlich, vor allem wdhrend der starken Immunsup-
pression im ersten Jahr, anfdlliger fir Infektionen mit
Krankheitserregern. ,,Anfangs habe ich dauerhaft eine
medizinische Maske getragen, der Kopf muss ja auch
erstmal damit klarkommen. Nach und nach legt man
die Angst ein stiickweit ab. Insgesamt bin ich nicht
sehr viel anfdlliger geworden, aber ich habe in der
ersten Zeit auch wirklich extrem aufgepasst. Und na-
tirlich wieder wahrend der Corona-Pandemie Cars-
ten Scholler ist viermal geimpft und einmal genesen;
unter Immunsuppressiva kénnen Impfungen nicht so
gut wirken und miissen hdufiger erfolgen. Impfungen
mit Lebendimpfstoffen sind in der Regel nicht mdg-
lich.

Therapie mit Nebenwirkungen

Leider ist — bei einer dauerhaften Unterdriickung des
Immunsystems durch Medikamente — auch das Risi-
ko, an bestimmten Krebsarten zu erkranken, deutlich
erhoht. Daher sind regelmafiige Krebsvorsorge- und
Friherkennungsuntersuchungen von entscheiden-
der Bedeutung, um bdsartige Verdnderungen frith-
zeitig erkennen und behandeln zu kénnen. ,Beson-
ders hdufig entwickelt sich nach einigen Jahren hel-
ler Hautkrebs® so Scholler ,und auch ich habe eine
aktinische Keratose, die alle sechs Monate behandelt
werden muss.”

Gesund leben...

Die Leber gesund zu halten ist jetzt das oberste Ziel.
»lch muss aufpassen, was ich esse und trinke, alles

HAMOVISION

HEPATITIS C

INFO

MELD Score

MELD steht fiir: Model for End-stage Liver Disease
(Modell der Lebererkrankung im Endstadium). MELD
ist eine Bewertungszahl (englisch: Score) fiir die Er-
krankungsschwere bei erwachsenen Patienten. Die
Verrechnung von drei Blutwerten in einer Formel gibt
einen guten Aufschluss lber die verbleibende Uber-
lebenszeit ohne Transplantation und somit lber die
Dringlichkeit.

(Quelle und weitere Infos: https.//lebertransplantation.eu/fileadmin/Doku-
mente/Patienteninformationen/Gruen_MELD_2104_06.pdf)

was eine Fettleber beglinstigen kénnte, sollte vermie-
den werden.” Auch Bewegung sei wichtig, so Scholler,
der im Sommer gerne Rad fihrt, zweimal jdhrlich an
den vom IBS Wuppertal veranstalteten Bewegungs-
camps (siehe Hdmovision September/2022) sowie an
deren wochentlicher Online-Bewegungsstunde teil-
nimmt. Sein Fahrrad-Ergometer musste er eigentlich
hdufiger nutzen, raumt er ein, tatsachlich habe er aber
in jedem grofieren Gelenk Schdden. ,Ich habe meine
Hamophilie B Giber viele Jahre on demand behandelt,
eine Prophylaxe ware vermutlich besser gewesen.

... und dankbar sein

Trotz der vielen Kontrolluntersuchungen, die insbe-
sondere direkt nach der Transplantation erforderlich
waren, hat Carsten Schéller schnell wieder angefan-
gen zu arbeiten. Es habe ihm geholfen, sagt er. ,Die
Fokussierung auf Arbeit und Familie, immer vorwadrts
denken, am Leben teilhaben. Ich hatte 6 Monate zu
Hause bleiben kénnen, war aber schon nach 3 Mona-
ten wieder voll im Einsatz.“ Viel schwieriger als die Zeit
nach der Transplantation seien die Phasen der Diag-
nose, der Evaluierung und der Operationen gewesen.
»Am wichtigsten war die Begleitung durch meine Frau,
die auch an den kritischen Tagen auf der Intensivsta-
tion tdglich zu mir kam und mir die Zuversicht gab,
dass alles gut ausgehen wird.” Nicht zuletzt, so Cars-
ten Scholler, ,bin ich dem Menschen, dessen Organ
ich jetzt in mir trage und der mir damit ,ein zweites
Leben“ geschenkt hat, unendlich dankbar dafiir, dass
er bzw. seine Angehdrigen sich flir eine Organspende
entscheiden konnten. Das kommt in Deutschland lei-
der viel zu selten vor.“ (*Name von der Redaktion gecindert)
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Die Interessengemeinschaft Hamophiler - IGH

Die Interessengemeinschaft Hamophiler e.V. ist ein bundesweit agierender, unabhangiger Verband

mit kurzen Wegen, flacher Hierarchie und stets aktuellen News. Seit 30 Jahren setzt sich die IGH

fur die Interessen und Bediirfnisse von Menschen mit Hamophilie, ,von-Willebrand-Syndrom® und

anderen angeborenen Gerinnungsstorungen aktiv ein. Modern und digital agierend, bietet der

gemeinnutzige Verein ein breit aufgestelltes Online-Angebot und freut sich tUber eine zunehmend

wachsende Mitgliederzahl. Engagierte Menschen, die etwas bewegen wollen. Mit dem Ziel, die

Lebenssituation Hdmophiler zu erhalten und zu verbessern und auch von HIV/HCV betroffene
Familien und Hinterbliebene des ,Bluterskandals” der 80er Jahre zu betreuen und zu beraten.

Gesichter der IGH

Die IGH hat einen vollbesetzten ,jungen” Vorstand und

Verwaltungsrat (Aufsichtsrat). Einige davon méochten
wir hier vorstellen:

»Wir gehen mit der Zeit und sind unseren Mitglie-

dern nicht nur eine Stiitze im Gerinnungsalltag, son-

dern greifen auch digitale Ideen & Projekte auf.«
Hier finden Sie uns: www.igh.info/inhalte/ueber-uns/

ansprechpartner/

Die IGH - ,Interessengemeinschaft Himophiler e.V“

IGH

Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V.

» 1992 gegriindet
e Vertretung der Interessen
von Betroffenen & Angehdrigen
e Bundesweit tatig
» Wir moéchten Patienten zum Mitwirken aktivieren

¢ Mitgliedschaft und Mitarbeit in wichtigen Entscheidungs-

gremien (DHR, Stiftungsrat HIV, AK-Blut, Patienten-
vertreter im G-BA)

» Ehrenamtlich tatige Fachkrafte & hauptamtliche
Mitarbeiter

« Unsere aktuellen Projekte und Verlinkungen:
https://linktr.ee/IGH.info

Kontakt:

Remmingsheimer Str. 3
72108 Rottenburg/Neckar
www.igh.info | mail@igh.info
www.linktr.ee/IGH.info

Tobias Becker
Vorsitzender der IGH, Digitales,
Hdmophilie & Sport, Internationale Beziehungen

Lukas Leihberg

stellv. IGH-Vorsitzender,

Hdmophilie & Sport, Innovationen, junge
Erwachsene & Jugendliche, Internationales

Christian Schepperle
Geschaftsfithrer / Schriftfihrer im Vorstand,
Bundesgeschdftsstelle, Seniors

Benjamin Seliger
Arzt, Beisitzer im Vorstand,
medizinische Fragen, Mid-Ager

Stephanie Brandt
Beisitzerin im Vorstand, Fujf$ball-
Schiedsrichtergruppe Berlin, Konduktorinnen

Lisa Maurer
Beisitzerin im Vorstand, Konduktorinnen,
VWS, medizinische Fragen

Sylvia Pfensig
Verwaltungsrat, wissenschaftliche Unterstlitzung,
Kleinkinder & Hdmophilie

Dr. med. Thomas Becker
Arzt, Beisitzer im Verwaltungsrat,
medizinische Fragen, Arbeitsmedizin

Benjamin Wolf
Verwaltungsrat, Austausch und Infos, Mid-Ager

Tanja Zaiser

Verwaltungsrat, Selbsthilfegruppe ,, Hdmophilie
Stidwest /Baden-Wiirttemberg®, Tipps & Tricks
bei Gerinnungsstérungen

b
=
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Engagement & Termine der IGH

Von und fiir Menschen mit Himophilie

Um Menschen mit Hamophilie und deren Familien
zusammenzubringen, organisiert die IGH regelmafig
Veranstaltungen, Treffen und Ferienerlebnisse. So z.B.
die 2-wochige Erlebnisfreizeit am Werbellinsee fiir
Kinder und Jugendliche, das Familien-Begegnungswo-
chenende auf dem Jugendhof Finkenberg in Blanken-
heim, das Treffen der alteren/erwachsenen Hamophilen
(50+), Spritzkurse oder das Update Hamophilie/vWD
fur Betroffene und deren Familien. Nicht zuletzt gibt es
2x jahrlich Selbsthilfe-Begegnungen in Sachsen-Anhalt
und die Berliner Schiedsrichtergruppe. Immer im Vor-
dergrund: Erfahrungsaustausch und Vernetzung!

Termine 2023

Werbellinsee 2023: ausgebucht

08.09.-10.09.2023: Harz-Familienwochenende
Sachsen-Anhalt

15.09.-17.09.2023: Familienwochenende in
Blankenheim/Eifel

20.10.-22.10.2023: Generation 50+ & altere Hamophi-
le/VWD in Bonn (inkL.,Watercise“ und neue Therapien)

Termine 2024

09.02.-10.02.2024: 2. Update Hamophilie/vWD
(,post-EAHAD) in FFM

16.03.2024: Mitgliederversammlung in Bonn
07.06.-09.06.2024: Bodensee-Dreilandertreffen (D, A
und CH) in Langenargen
https://kurzelinks.de/IGH-Termine

Bundesweite Bewegungs- und Therapiemoglichkeit fiir
Hamophilie- und vWS/vWD-Betroffene & Co.

Die IGH bietet ihren Mitgliedern die Moglichkeit, an den
Bewegungs- und Therapiestunden der Deutschen Rheu-
ma-Liga teilzunehmen. Die Kosten der Mitgliedschaft fir
das Jahr 2023 libernimmt die IGH. Weitere Infos unter:

www.igh.info/aktiv

Neuauflage des HAEM-O-MAT - Finde deine Sportart
Diese internetbasierte Entscheidungshilfe, mit der man
in jedem Alter innerhalb von 5 Minuten zur geeigneten
Sportart findet, wurde mit dem Team um Prof. Hilberg
neu aufgestellt und erweitert. Einfach mal reinschauen:
www.haem-0-mat.de

HAMOVISION
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NEU und in der Pipeline:

Das Buddy-Programm - Aus eigenem MIGI;I
Erlebnis besser verstehen...

Das Buddy-Programm verbindet Men-
schen mit Gerinnungsstoérungen bzw.
deren Angehdrige mit Ansprechpart-
nern, die in einer ahnlichen Lebens-
situation leben bzw. gelebt haben und
bietet Unterstlitzung durch personlichen
Austausch. Mehr zum Buddy-Programm
findet lhr in der Broschiire, die tiber den
QOR-Code zur Verfiigung steht.

Das Buddy-Programm

Wir sind an deiner Seite.
Lerne uns kennen!

Dein persénlicher
Buddy

Wir stellen uns vor

Weitere Themen und Broschiiren sind in Arbeit
und demnachst verfugbar:

- Faktorersatztherapie

- Gentherapie

- Hadmophilie & Sexualitat

AufRerdem auf der Website der IGH:

Videos zu Neuentwicklungen und alle Web-Seminare
mit der IGH sind auf unserem YouTube-Kanal verfiigbar und
informieren umfassend Uber die bestehenden und zu erwar-
tenden Therapien: www.youtube.com/user/ighev

Datenbank zu Hamophilie-Zentren

Hier werden neben den unter der GTH zertifizierten
Gerinnungszentren auch weitere Behandlungsmaoglichkeiten
und Praxen aufgefiihrt, um im Notfall Anlaufstellen finden zu
konnen: www.ogy.de/zentrum

Praktisch und hilfreich:

Rettungs- / Notfalldose | www.igh.info/notfall 7
Diese SOS Patientendose* sollte sichtbar an einer F_MERGENCY‘
ausreichend gekennzeichneten Stelle platziert wer- B o s 7%
den, damit sie schnell von Ersthelfern, Rettungskraften, + Notfall *
Lehrern und Angehdrigen gefunden wird. In die Dose
gehort auch eine Kopie des aktuellen Medikamenten-
planes und Notfallausweises, der mit unserem
Notfall-Ausweis-Generator ausgedruckt
werden kann. www.igh.info/notfall

G s0S wwwighdnfo

NEU: Kleiner Aufkleber mit grof3er Wirkung
fir den Personalausweis, Fuhrerschein
die Gesundheitskarte.

-
“Lieferung nur an IGH-Mitglieder N ensat?

Gerinnungs-
stérung
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Inmitten von Angsten
und Sorgen Halt in sich
selbst finden
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ACHTSAMKEIT

Wie sich mit den Herausforderungen bei einer Blutgerinnungsstorung aus
Sicht der Achtsamkeitsmeditation umgehen Lésst: Uber Stressreduktion durch
Achtsamkeit (MBSR) als Angebot fur Betroffene und Angehorige.

Text von Verena Fischer und Beate Preifiler

Wer selbst an Hamophilie erkrankt, Angehoriger oder
Elternteil eines Kindes mit Gerinnungsstorung ist, hat
sich notwendigerweise mit der Zeit ein grofies Experten-
wissen angeeignet und gelernt, mit der kontinuierlichen
mentalen sowie auch korperlichen Herausforderung
umzugehen.

In den meisten Fdllen hat die medizinische Betreuung
einen sehr hohen Standard, es gibt regelmafige Schu-
lungen und gute Ansprechpartner fir die Rundumver-
sorgung. Frauen und Mdnner mit einer anderen Form
der Blutgerinnungsstérung wie dem von-Willebrandt-
Syndrom sind durch die oftmals spdte Diagnosestellung
ebenfalls Beeintrdchtigungen und Verdnderungen im
Umgang mit dem eigenen Korper und seinen Bedurfnis-
sen ausgesetzt.

Behandlungen, Arzttermine und der oftmals dazugehdo-
rige birokratische Aufwand nehmen viel Zeit und Kraft
in Anspruch. Zusatzlich haben Betroffene und Angehdo-
rige immer wieder unterschiedliche Schwierigkeiten im
Alltag zu meistern: Vielleicht sind das wiederkehrende
Schmerzen, Angste, Sorgen, die Auseinandersetzung mit
neuen Behandlungsmaoglichkeiten und Therapien. Auch
mogliche Einschrankungen in der Reiseplanung und die
eigenen Umstdnde an duflere Bedingungen anzupassen
(und vieles mehr) miissen in Kauf genommen werden.
Solche Belastungen, die bei allen chronischen und auch
schweren Erkrankungen auftreten, kénnen die Lebens-
qualitdt sowie soziale Kontakte einschranken. Deshalb
spielt auch die mentale Unterstiitzung bei der Bewalti-
gung einer Erkrankung, sei es fuir Betroffene oder Famili-
enangehdrige, eine ganz wichtige Rolle.

MBSR: Achtsamkeit als Kraftquelle

Komplementdre Konzepte wie verschiedene Entspan-
nungsmethoden, passende Bewegungsformen oder
kreative Angebote sind heute weit verbreitet. Alles, was
Eltern, Angehorigen oder Betroffenen gesunde Entlas-
tung schenkt, ist willkommen. Frau Dr. Katharina Hol-
stein, Facharztin fir Innere Medizin, Himatologie und
Onkologie — Schwerpunkt Hamophilie, Blutungs- und
Thromboseneigung — am Universitdtsklinikum Ham-
burg-Eppendorf duflerte sich im Interview zum Thema
chronischer Schmerz bei Himophilie in einer vorherigen
Hamovision wie folgt: ,Auch die Psychologie spielt eine
Rolle, ebenso, wie bereits erwdhnt, die komplementdren
(ergdnzenden) Verfahren, wie zum Beispiel Akupunktur,
Hypnotherapie, autogenes Training oder MBSR.”

MBSR ist die Abktirzung fiir Mindfulness based Stress Re-
duction und bedeutet auf deutsch: Stressreduktion durch
Achtsamkeit. Achtsamkeitsbasierte Ansdtze und Kurse
bieten seit Langem gut erforschte Unterstiitzung in kor-
perlich oder mental herausfordernden Lebens-Situatio-
nen. Wie dieser Ansatz helfen kann? MBSR-Begriinder Jon
Kabat-Zinn sagt: ,Vom Standpunkt der Achtsamkeit ist,
solange Sie atmen, mehr mit Thnen in Ordnung als nicht
in Ordnung, selbst wenn Sie krank sind oder bedriickt
oder Schmerzen haben und die Dinge in Ihrem Leben au-
Ber Kontrolle erscheinen. Das was in Ordnung in Thnen
ist, hilft Thnen dabei, die Kontrolle tiber Thr Leben zurtick-
zugewinnen und Uber Ihre Probleme hinauszuwachsen.
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Was genau ist damit gemeint? Das, was in jedem in Ord-
nung ist, ist die Fahigkeit, die eigene Aufmerksamkeit
bewusst lenken zu kénnen. Zum Beispiel ist es moglich,
zu bemerken, wenn sich die Gedanken in einer wieder-
kehrenden Gribelschlaufe befinden. Es kann dabei um
die immer wiederkehrende Sorge (zusammen mit Fan-
tasien und Vorstellungen) gehen, ob die Versorgung mit
dem lebensnotwendigen Gerinnungsfaktor auch in ei-
ner anderen Stadt oder im Ausland gesichert ist. Oder
es ist die standige Angst um das kleine Kind beim Spie-
len und die damit verbundene Anspannung, dass ihm
etwas passieren konnte. Auch wird von erwachsenen
Betroffenen die mitschwingende Sorge vor einem Unfall
und dessen Folgen beschrieben oder es sind korperliche
Schmerzen, die dauerhaft spiirbar sind und den Alltag
erschweren. Was auch immer einen dauerhaft beschaf-
tigt: Es wird dabei eventuell auch Unruhe erlebt, An-
spannungen im Korper, vielleicht Schlafstérungen oder
andere Symptome, die signalisieren, dass Stress oder
Druck vorhanden sind.

Die Aufmerksamkeit bewusst lenken

Jon Kabat-Zinn beschreibt ,,Stress” als ein universelles
Phdnomen, das jeder kennt, und unter dem viele Men-
schen leiden. Er sagt: Der Begriff , Stress” weise auf die
alltdgliche Situation des Menschen hin und auf den
Umgang mit Angst, Belastungen, Kummer und diesem
grundlegenden Unbefriedigt-Sein, was heutzutage vie-
le Menschen erlebten. Im MBSR wird davon ausgegan-
gen, dass eine bewusste Wahrnehmung von Erfahrun-
gen, die mental oder korperlich schwierig und fordernd
sind, dazu fithren kann, dass Korper und Geist sich ein
wenig zuriicklehnen und entspannen kénnen. Es geht
darum, zu lernen, auch das Unangenehme wahrzuneh-
men, statt es zu unterdriicken, zu ignorieren oder zu kri-
tisieren. ,,Im MBSR wird eine Haltung des Annehmens
kultiviert und eine Art Bewusstseinswandel initiiert. Das
Ziel ist ein grundlegend anderer Umgang mit unseren
Schwierigkeiten, bei dem wir eine Vertrautheit kultivie-
ren mit dem Stress®, erklart Jon Kabat-Zinn weiter und
erganzt: ,Wir erkennen dadurch, wie wir durch einen
Mangel an Gewahrsein oder durch die Aktivitdten unse-
res Geistes unser Leiden zum Teil selbst erzeugen oder
auch intensivieren.”

Anders ausgedriickt, kann eine freundliche Aufmerk-
sambkeit fiir innere Vorgange eine aktive und zuverldssi-
ge Unterstiitzung bieten, mit Emotionen und Gedanken
umzugehen. Diese Fihigkeit, Schritt fir Schritt wieder-
zuentdecken und zu lernen, wie sich Herausforderun-

INFO

Was Forscher iiber Achtsamkeit herausgefunden haben

Unzahlige wissenschaftliche Studien haben die Effekte
bei unterschiedlichen Patientengruppen und Erkran-
kungen untersucht und zeigen: Die Lebensqualitat

und die Stimmung von Testpersonen verbessern sich
messbar durch die regelmiRige Ubung von Achtsam-
keitsmeditation. In klinischen Studien wurde etwa

die Wirksamkeit von MBSR bei der Behandlung von
Schmerzen, Stimmungsstdrungen, Arthritis, Schlafsto-
rungen und Stress untersucht. Das Ergebnis: Eine kurze
(sechs bis acht Wochen) Intervention zur Schulung

der Achtsamkeit verbesserte die Lebensqualitat von
Versuchspersonen signifikant. Die Studienteilnehmer
berichteten von einer deutlichen Steigerung ihrer all-
gemeinen Lebensqualitat, ihres geistigen, korperlichen
und emotionalen Wohlbefindens sowie auch von einem
gesteigerten Niveau sozialer Aktivitaten.

gen etwas anders, etwas leichter handhaben lassen als
bisher, darum geht es. Das bedeutet leider nicht, dass
eine Erkrankung geheilt werden kann. Es ist eher eine
Anderung der inneren Haltung zu dem, was erlebt, ge-
dacht und gefiihlt wird. Dadurch ldsst sich selbst mit-
ten im grofiten Chaos sicherer Halt in sich selbst finden.
Wohlwollen und Freundlichkeit zu empfinden, statt den
eigenen Emotionen mit Ablehnung zu begegnen, spielt
dabei eine ganz wichtige Rolle.
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Mit Achtsamkeitstraining beginnen,

aber wie?

Den Einstieg in etwas Neues zu finden, ist nicht immer
leicht. Wie es im Falle von Achtsamkeitsiibungen gelingt,
das beantwortet die MBSR-Lehrerin Beate Preifdler.

Frau Preifler, wie fangt man am besten mit Achtsamkeits-
tibungen an?

Da gibt es unterschiedliche Maglichkeiten. Welche am bes-
ten zu einem selbst passt, ist abhangig davon, wie man so
tickt und was man sich wiinscht. Es kann ein guter Start
sein, ein Buch oder einen Artikel zum Thema zu lesen. Fir
viele erleichtert es den Einstieg auch, digital angeleitet

zu werden. Dafir gibt es heutzutage viele gute Online-
Angebote oder Apps, die gefuihrte Meditationen, Achtsam-
keitsubungen und Tipps enthalten. Gleichzeitig ist es gerade
zu Beginn enorm hilfreich, personlichen Austausch und eine
erfahrene Person an der Seite zu haben.

Worauf sollte ich bei den ersten Achtsamkeitsiibungen achten?

Die achtsamkeitsbasierten Herangehensweisen brauchen
zu Beginn ein wenig Zeit, Ubung und vielleicht auch Mut.

Beate Preifiler ist ausgebildete Lehrerin
in MBSR sowie MSC (Mindful Self Compassion,
Achtsames Selbstmitgefiihl) mit langjahriger
Praxis und Studium in Achtsamkeit,
Vipassana (Einsichtsmeditation) und Metta
(Liebende Giite). Sie ist zudem PTA und
Mitarbeiterin in der MediosApatheke Berlin
- einer Hamophilie-Schwerpunktapotheke

Mut, sich auf das innere, oft chaotische Erleben einzulas-
sen, auf das Spuren der eigenen Lebendigkeit und den
dazugehorenden, vielleicht unerwiinschten Stimmungen
oder unangenehmen korperlichen Empfindungen. Es be-
deutet, sich selbst auch inmitten von Unruhe, Mutlosigkeit
und Arger ein guter Freund, eine gute Freundin zu sein
oder zu werden. Gleichzeitig lassen sich auch die einfachen
und nahrenden Momente in unserem Leben schon bei den
ersten Ubungen leichter und schneller wahrnehmen.

Kann ich auch im Alleingang loslegen?

Das geht und kommt ganz auf die individuelle Situation an.
Wenn wir die Augen schlieen, geht es uns manchmal gut,
wir kénnen ausruhen und uns sammeln. Ein anderes Mal
spuren wir vielleicht Unruhe oder Erschopfung, es werden
Stimmungen, Anspannung oder Schmerzen deutlicher wahr-
genommen. Hinzukommende Gedanken wie ,ich mache was
falsch® oder ,das sollte irgendwie anders laufen®sind dann
wenig hilfreich. Spatestens, wenn vorwiegend herausfor-
dernde Eindriicke da sind, ist es ratsam, nicht allein mit der
Meditation zu starten. Und obwohl Achtsamkeitsmeditatio-
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Meditations-Apps

Die folgenden Meditations-Apps sind hervorragend dafiir geeignet,
erste Erfahrungen mit Achtsamkeits-Meditationen zu sammeln.
Die meisten Krankenkassen unterstiitzen zudem die Nutzung eines
dieser Angebote

,Im Hier und Jetzt sein mit all deiner
Lebendigkeit. Das ist Meditation.” Dr.
Boris Bornemann, Diplom-Psychologe
und Griinder der Balloon-App. Ziele:
weniger Stress, besser schlafen

www.balloonapp.de

Mit sieben Minuten Achtsamkeit pro
Tag zu mehr Ruhe und Wohlbefinden

- das ist die Idee der App 7mind, die
achtsamkeitsbasierte Praventionskurse
enthalt

Headspace ist eine Meditations-App,
die mit ihrem Angebot dazu beitragen
machte, Gesundheit und Gliick zu
steigern

www.headspace.com

nen nachweislich Menschen mit Depressionen helfen kén-
nen, empfehlen wir Betroffenen, vorher mit ihrem Arzt oder
Therapeuten zu sprechen. Das gilt auch fir Menschen, die an
einer manisch-depressiven Erkrankung leiden, die ein massi-
ves Trauma erlebt oder Selbstmordgedanken haben.

Was kénnen wir tun, wenn Angste und Sorgen auftreten?

Es ist wichtig, auch unangenehme Emotionen und Gefiihle
nicht als Hindernis oder Fehler zu betrachten. Dazu neigen
wir vor allem, wenn wir eine konkrete Vorstellung davon
haben, wie eine Meditation oder wie wir selbst sein sollten.
Beim Achtsamkeitstraining geht es aber darum, alles, was da
ist,anzunehmen, statt dagegen anzukampfen. Dazu gehort
es, Angste und Sorgen ernstzunehmen, sie nicht zu verurtei-
len und gleichzeitig nicht darin verloren zu gehen. Drehen
sich etwa Gedanken um ein bestimmtes Thema und es kom-
men verschiedene Gefiihle, vielleicht innere Dialoge dazu,
sind wir meist vollig versunken. Das uberhaupt erst einmal
zu bemerken, ist der erste und wichtigste Schritt. Durch das
bewusste Erkennen bekommen wir die Wahl, weiterzuma-
chen oder bewusst die Aufmerksamkeit auf etwas anderes
zu lenken. Wir sind dann nicht mehr so ausgeliefert und
Ubernehmen ganz aktiv ,das Steuer auf stiirmischer See".

Wohin lenke ich denn dann meine Aufmerksamkeit am besten?

Auch da gibt es viele Moglichkeiten. Haufig wird in Medita-
tionen der Atem als Kompass unserer Aufmerksamkeit ge-
nutzt. Angenommen, wir nehmen bei der Achtsamkeitsiibung
wabhr, dass Gedanken an etwas Unangenehmes, eine be-
stimmte Emotion oder ein unerwiinschtes korperliches Ge-
flhl da sind. Ganz gleich, ob beim Meditieren oder im Alltag:
Normalerweise reagieren wir auf etwas Unangenehmes mit
Ablehnung oder Unmut. Geht es dadurch weg? Nicht immer,
oder? Wir beginnen also, das, was sich gerade nicht andern
lasst, nur wahrzunehmen und nichts damit zu tun. Das kann
erstmal eine richtige Herausforderung sein. Und vielleicht
entdecken wir dabei, dass es entlastend sein kann, nicht zu
kampfen, sondern zuzulassen. Die Wahrnehmung des Atems,
der Sitzflache oder der Fuf3e kann inmitten solcher Heraus-
forderungen ein guter Anker werden. Das ist eine der Mog-
lichkeiten, Halt und Orientierung in sich zu finden. Mit ein
wenig Ubung ist es dann auch méglich, die Aufmerksamkeit
direkt auf die schwierige Erfahrung zu richten und mit die-
ser einfach zu sein, ganz gleich, wie es sich anfuhlt.

Wie lange dauert es, bis ein Effekt spiirbar wird?

Das Innehalten ohne Erwartung an uns selbst und ohne
Verurteilung ist schon von Beginn an entlastend. Wir mis-
sen im Alltag oft ergebnisorientiert denken und handeln,
um ein bestimmtes Ziel zu erreichen. Es kann ein grof3es
Geschenk sein, mal keine Erwartung an uns selbst zu ha-
ben. Uns so anzunehmen, wie wir sind, mit allem Unperfek-



ten und den inneren Kritiker kurz pausieren zu lassen. Das
macht schnell einen spurbaren Unterschied.

Es geht also nicht um Selbstoptimierung?

Nein. Das Ziel von Achtsamkeit ist nicht, im Alltag noch
mehr leisten zu kdnnen. Stattdessen lernen wir, uns anzu-
nehmen, wie wir nun mal sind, auch mit unseren inneren
ungeliebten Seiten und Neigungen. Was natdrlich nicht
bedeutet, dass wir auch immer alles ausleben mussen. Es
geht also um Akzeptanz von uns selbst, von anderen Men-
schen und von Dingen, die wir nicht andern kdnnen. Schick-
salsschlage, Erkrankungen, Verlust oder Veranderungen in
Beziehungen und am Arbeitsplatz sind nur einige Beispiele,
die bei uns vermehrt zu Sorgen und Angsten, zu Hilflosig-
keit, Wut und Traurigkeit fiihren kdnnen. Das ist kein Fehler.
Wenn wir aber langfristig mit einer unabanderlichen Situati-
on hadern und vergebens dagegen ankampfen, kann unsere
ganze Kraft dabei verlorengehen. In Achtsamkeitsiibungen
werden wir vertrauter mit Qualitaten wie Geduld, Akzeptanz
und Wohlwollen fiir uns selbst. Diese werden dann zu wert-
vollen und verlasslichen Ressourcen. Wir konnen sie genau
dann fir uns nutzen, wenn wir sie am meisten brauchen.

Achtsamkeit konnen wir also auch tagstiber im Alltag
trainieren?

Wie beim Muskeltraining wachst Achtsamkeit in dem Aus-
maf, wie wir von ihr Gebrauch machen. Im Alltag wech-
selt unsere Aufmerksamkeit unbewusst von einem Reiz
zum anderen: Wenn wir eine SMS bekommen, das Handy
klingelt, es an der Tur klopft, wird unsere Aufmerksamkeit
automatisch gesteuert und das ist auch gut so. Gleichzeitig
kdnnen wir alltagliche Dinge ganz bewusst tun und bei-
spielsweise wahrnehmen, wie die Wasche duftet oder das
Essen schmeckt. Dann nehmen wir plotzlich wieder viel
ofter scheinbar banale oder besondere Momente in unserem
Leben wahr, ohne sie als selbstverstandlich zu erachten.
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Infoveranstaltung und Kurs zum Mitmachen

Vielleicht klingt das alles noch etwas theoretisch?

Ob selbst betroffen oder angehorig: Jeder ist einge-
laden, am 7. September an einer kostenlosen Info-
veranstaltung (online) zum Thema Achtsamkeit und
Gerinnungsstorung teilzunehmen. Es wird einfache
Ubungen und Hintergrundinformationen zum Thema
Meditation und den leichteren Umgang mit Herausfor-
derungen im Alltag geben.

Am 21. September startet ein 6-wochiger Online-Kurs
~Achtsamkeit und Selbstmitgefiihl kennen lernen®.
Die Teilnehmenden lernen unterschiedliche und einfa-
che Meditationen fir sich zu nutzen und erhalten zur
Unterstlitzung Ton-Anleitungen fiir zu Hause.

Kosten: 60 Euro pro Person (fir DHG-Mitglieder wird
ein Teil tUbernommen). Die Veranstaltungen werden
von der DHG in Zusammenarbeit mit dem Team der
FachApotheke Neurologie, Abteilung Hamophilie und
von Beate Preiler, MBSR-Lehrerin und MSC-Trainerin,
angeboten.

Anmeldung fiir beide Veranstaltungen via E-Mail unter:
susanne.zech@dhg.de oder
achtsamkeit@mediosapotheke.de

Weitere Informationen zu Gerinnungsstdrungen:
www.mediosapotheke.de/haemophilie/

Fragen zum Thema Achtsamkeit oder zum Kurs,
beantwortet Beate PreiBler gern unter:
achtsamkeit@mediosapotheke.de

Der Schneidersitz ist unbequem? Kein Problem!

Als klassische Meditationshaltung wird typischerweise der Lotussitz betrachtet
- doch dieser ist absolut kein Muss, betont Beate Preifler: ,Beim Meditieren kommt
es vor allem darauf an, dass wir eine bequeme Haltung einnehmen’, empfiehlt
sie. Es sei vollig in Ordnung, einfach auf einem Kissen oder auf einem Stuhl
Platz zu nehmen. ,Auch im Liegen kann man wunderbar meditieren.” Bei einer
sitzenden Haltung sei es vorteilhaft, wenn der Riicken moglichst aufrecht bleibt,

um zusdtzliche Schmerzen zu vermeiden. Den Riicken anzulehnen, sei auch eine
qute Mdglichkeit. Wer miide ist, kann die Augen ein wenig gedffnet halten. Die Hande

konnen beispielsweise bequem im Schof abgelegt werden.

©iStockphoto.com/shurkin_son
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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 konnen Sie sich jederzeit an
uns wenden. Unsere Regionalvertreter bei Thnen vor Ort,
unser Vorstand, unser Arztlicher Beirat und die Mitarbei-
ter in der Geschaftsstelle stehen Ihnen gerne mit Rat und
Tat zur Seite.

Gemeinschaft

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

Die Deutsche Hamophiliegesellschaft - DHG

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

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, koénnen wir die Interessen der Blutungskranken
gegenuber 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 mdochten. Sei es in der
Jugendvertretung, in der Regionalarbeit oder im Vorstand
— wir freuen uns auf Sie!



Terminkalender der DHG:

Unsere Veranstaltungen sind offen fiir jeden. Wir freuen
uns immer iber neue Gesichter!

02.06.-04.06.2023: Wochenende fiir Konduktorinnen
und Frauen mit Blutungserkrankungen, Wiesbaden

03.06.2023: Regional- und Fortbildungsveranstaltung
Hamburg / Schleswig-Holstein, Hamburg

14.06.2023: Online-Seminar: Milde Gerinnungsstérungen

17.06.2023: Regionaltagung Rheinland-Pfalz / Saarland,
Kaiserslautern

23.06.-25.06.2023: Mitteldeutsches Treffen, Schonebeck

24.06.-25.06.2023: Wochenende fiir Vater und Soéhne,
Tiibingen

14.07.-16.07.2023: Wochenende fiir Familien, Althiitte

29.07.-06.08.2023: Edersee-Kinderfreizeit, Vohl am
Edersee (ausgebucht, Warteliste aktiv)

11.08.-13.08.2023: Familienwochenende mit Spritzkurs,
Petershagen

13.08.-18.08.2023: Bayern-Kinderfreizeit, Loitzendorf
25.08.-27.08.2023: Paddelwochenende Burg (Spreewald)

01.09. - 03.09.2023: Willebrand-Wochenende, Roten-
burg an der Fulda

08.09.-10.09.2023: Familienwochenende Sachsen,
Hohnstein

05.10.2023: Online-Seminar: Gerinnungserkrankung —
was nun?

20.10.-22.10.2023: Eltern-Kind-Wochenende Thiiringen,
Heubach

20.10.-22.10.2023: Spritzkurs-Wochenende, Mainz

25.11.2023: Weihnachtsfeier Rheinland-Pfalz / Saarland,
Kaiserslautern

01.12.-03.12.2023:: Familien-Wochenende, Eckernforde

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-Strafte 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

@
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ONLINE-SEMINAR

TERMIN:
5. Oktober 2023,
20.00 Uhr

GERINNUNGSERKRANKUNG ~ Aty

WAS NUN? 25"

Zunachst einmal: Sie sind nicht allein! Die Diagnose einer chronischen Gerin-
nungs-Erkrankung beim Kind stellt das Leben von Familien auf den Kopf. Die
Krankheit gehért nun dazu, darf aber nicht alles Gberschatten. Wie gelingt das
am besten?

© Bild: Antonioguillem - stock.adobe.cor

Der Vortrag richtet sich an Eltern, die mit der Diagnose Hamophilie oder vWs kon-
frontiert wurden, und gibt einen Uberblick tiber die Krankheit und die Behand-
lungsmoglichkeiten. Er erldautert, was vor, wahrend und nach dem Einstieg in die
prophylaktische Behandlung zu beachten ist. Auch Paare mit Kinderwunsch und
genetischer Disposition flir Himophilie oder vWS sind herzlich eingeladen.

Die medizinische Sicht wird dabei erganzt um Tipps aus mutterlicher Perspektive
wie ein Leben mit - aber nicht gepréagt von - der Gerinnungserkrankung gelingt.

Flyer zur Weitergabe an Betroffene erhalten Sie bei Bedarf iber unsere Ge-
schaftsstelle.

INFORMATIONEN UND ANMELDUNG: susanne.zech@dhg.de

Vater haben meist besondere Bindungen zu ih-
ren Kindern - und spielen eine ganz spezielle Rolle
in deren Entwicklung. Die Vaterfigur ist speziell fur
einen Jungen sehr wichtig, als Vorbild und als Reibefla-
che.

Fir Jungen ist der Vater besonders wichtig fur die Entwicklung eines ersten Rollenverstandnis-
ses. Alle gemeinsamen Aktivitdten von Vater und Sohn helfen dem Kind, seine Identitat zu entwi-
ckeln.

Wir mochten Sie herzlich einladen zum

Wochenende fiir Viater & Sohne
vom 24. bis 25. Juni 2023

in der Jugendherberge Tubingen

Seien Sie dabei. Ich freue mich auf Sie. Susanne Zech

00

DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT oo
m zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.
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HAMOPHILIE-REGISTER

Neues Deutsches Hamophilie-Register:
»Ein Meilenstein sieht anders aus«

Das DHR im e'
Paul-Ehrlich Institut )—f\
in der Kritik =

Seit dem 1. August 2019 ist eine neue Version des Deut-
schen HimophilieRegisters (DHR) mit verdnderten
gesetzlichen Rahmenbedingungen und erweiterten
Nutzungsmaoglichkeiten online gegangen. Gleichzeitig
wurde dem Paul-Ehrlich-Institut (PEI) im Rahmen der
Anpassungen im Transfusionsgesetz (TFG, § 21a) vom
Gesetzgeber die Registerfithrung iibertragen.

Mit der Verlagerung des DHR an das PEI wurden Arzte
und Patienten verpflichtet, jdhrlich umfassende Daten
an das DHR zu Ubermitteln. Die neue Version des DHR
2.0, wird von deren Betreibern als ,Meilenstein der The-
rapieoptimierung” angesehen, wertvolle Registerdaten
zur Langzeitforschung der Himophilie-Behandlung und
zur Wirksamkeit und Sicherheit der Therapien sollen
zum Wohle der Patienten erhoben werden, so die Pres-
semitteilung des DHR. Eine Beurteilung, die vielen Arz-
ten zufolge nicht der Realitdt entspreche, so das Ergebnis
einer Umfrage, die der BDDH Ende 2022 durchfiihrte.
Neben einem zu hohen Zeitaufwand der DHR-Einzel-
meldung wurde die Benutzerfreundlichkeit mit mittel-
mafig bis schlecht bewertet. ,,Es wdre vielleicht hilfreich
gewesen", sagt PD Dr. Christoph Sucker, ,hdtte man die-
jenigen, welche das DHR befiillen, wenigstens in die Ge-
staltung mit einbezogen.”

Bemingelt wurde auch, dass den Arzten Dokumentati-
onsaufgaben ohne Nutzen aufgebiirdet wiirden, fiir die
sie kein Entgelt enthalten. Zudem wirden die Daten des
DHR nicht publiziert. Eine Handvoll von Publikationen
seit Grindung des DHR beschaftige sich lediglich mit der
DHR-Struktur, nicht aber mit einer Auswertung von Da-
ten, obwohl doch die Datenauswertung Ziel des DHR sei.
In der jetzigen Form hdtte das DHR keinerlei Stellenwert
fir die Therapie von Patienten und erfiille in der vorlie-
genden Form lediglich einen Selbstzweck.

Die Kritik am DHR, die viele Arzte teilen und die PD Dr.
Christoph Sucker in einem Artikel fiir den BDDH (Berufs-
verband der deutschen Hamostaseologen) zusammen-
gefasst hat, wiegt schwer. (bddh.info)

Was misste sich dndern? Warum ist die Erfassung von
Daten in diesem Bereich dennoch wichtig und wie konn-
te dies vereinfacht werden? Wie sehen es die Patienten?
Und wie wird das DHR mit der Dokumentation der gen-
therapeutisch behandelten Patienten umgehen? In einer
der nichsten Ausgaben mdchten wir Arzte, Patienten
und Mitarbeiter des DHR zu Wort kommen lassen.

Das DHR ist ein nationales, klinisches Register, das the-
rapierelevante Daten von Patientinnen und Patienten
mit Blutgerinnungsstorungen erfasst. Unter strenger
Einhaltung der Vorgaben des Datenschutzes werden
hier medizinische Daten von Patienten mit Hamophi-
lie A und B, von-Willebrand-Syndrom oder anderen
Gerinnungsfaktormangelerkrankungen registriert und
langfristig dokumentiert. Um der gesetzlichen Ver-
pflichtung der Meldung uber die Anwendung von Blut-
produkten nach & 21 Transfusionsgesetz (TFG) nachzu-
kommen, ist das DHR so konzipiert, dass die Angaben
zur Anzahl von Hamophilie-Patienten in Deutschland
und deren Verbrauch von Gerinnungspraparaten im
Jahresrhythmus ausgewertet werden konnen.

Bisher handelte es sich beim DHR um ein freiwilliges
Kooperationsprojekt, an dem die beiden Patienten-
organisationen DHG und IGH e.V., die GTH e.V.als
wissenschaftliche Fachgesellschaft der behandelnden
Arzte und das PEI beteiligt sind. Mit der Ubertragung
der Registerfuhrung an das PEl wurden Aufgaben,
Struktur und Arbeitsweise in der Verordnung Uber das
Deutsche Hamophilieregister (DHRV) naher festge-
legt.,Ab jetzt sind Arzte wie Betroffene gleicherma-
RBen gefordert, alle relevanten Daten zur Therapie von
Gerinnungsstorungen zu dokumentieren und in der
Online-Datenbank des DHR zu erfassen. Patienten un-
terstlitzen dies, indem sie ihre Einwilligungserklarung
nach den Vorgaben der aktuellen Datenschutzgesetz-
gebung erneuern und ihre Behandlung zuverlassig
per App oder Tagebuch dokumentieren. Behandelnde
Arzte kldren ihre Patienten dariiber auf und Gbermit-
teln die Daten, um dann auf ihre gemeldeten Patien-
tendaten zugreifen, eigene Auswertungen vornehmen
und zukunftig mittels eines Benchmarking-Tools ana-
lysieren zu konnen®, heiRt es auf der Website des PEI:

https://tinyurl.com/68a3a2x7




smart medication 5.
Digitale Anwendungenim = /& ‘;-:;,?_I :

n
|
Gesundheitswesen N

Digitale Losungen & Tools fiir die Himophilie

smart medication Gene@
Intersektorale Versorgung in der Gentherapie

smart medication eDiary
Elektronisches Patiententagebuch

smart medication OneClick _
1-Click Prophylaxedokumentation -

smart medication PK :
Individuelle Berechnung des Faktorlevels _ v A

smart medication EmiQolL |
Monitoring Schmerz und Lebensqualitat |

smart medication ScanDoc j f
Chargendokumentation Apotheken

smart medication Study
Schnittstelle zu klinischen Studien

smart medication DHR
Meldung Deutsches Hamophilie Register

smart medication eConsent .
Digitales Vertragsmanagement fiir Apotheken

smart medication eHealth Solutions GmbH

e e F e dication.eu smart medication



1Ich sage,
WO's langgeht.

Nicht meine Hamophilie.

Jetzt mehr erfahren unter
www.liberatelife.de




