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Liebe Mitglieder, liebe
Interessierte, liebe Partnerinnen
und Partner aus Medizin, Versor-
gung, Politik und Industrie,

die DHG blickt auf 70 Jahre gemein-
samen Handelns zurlck. Diese Zeit
steht fur Verantwortung, Zusammen-
halt und stetige Entwicklung. Wir sind
Deutschlands groBte Patientenorga-
nisation fur Blutungskrankheiten. Wir
stehen fur Menschen mit Hamophilie,
mit der von-Willebrand-Erkrankung,
mit ITP, mit TTP, mit Faktor V, Faktor
VII, Faktor X, Faktor XIIl und weiteren
seltenen Blutungskrankheiten. Blut
verbindet. Dieses Motto beschreibt,
was uns seit Jahrzehnten tragt und
zusammenfuhrt.

Diese Jubilaumsbroschure fuhrt
euch durch die Geschichte unserer
Gemeinschaft. Sie zeigt, wie sich Ver-
sorgung, Behandlung und Alltag von
Menschen mit Blutungskrankheiten
seit der Grundung der DHG verandert
haben. Jede Zeit hatte ihre eigenen
Aufgaben. Es ging um den Aufbau

verlasslicher Strukturen. Es ging um
medizinische Fortschritte. Es ging
auch um schwere Krisen und um den
Einsatz fur Sicherheit, Anerkennung
und Teilhabe. Eines wird dabei immer
deutlich. Fortschritt entsteht nicht von
selbst. Er braucht Menschen, die Ver-
antwortung Ubernehmen und gemein-
sam handeln.

Die DHG hat diese Verantwortung
angenommen. Wir haben Orientierung
gegeben. Wir haben zwischen Betrof-
fenen, Arztinnen und Arzten, Kosten-
tragern, Pharmaindustrie und Politik
vermittelt. Wir haben die Stimme der
Patientinnen und Patienten gestarkt.
Viele der heutigen Erfolge waren ohne
dieses gemeinsame Engagement
nicht moglich gewesen. Darauf kdn-
nen wir stolz sein.

Im Mittelpunkt dieser Broschure
stehen bewusst die Menschen. Es
sind die engagierten Mitglieder der
DHG. Es sind Arztinnen und Arzte. Es
sind die Mitarbeitenden in unserer
Geschaftsstelle. Es sind Familien
und Wegbegleiter. Sie zeigen, was es
bedeutet, mit einer dauerhaften Er-
krankung zu leben. Sie machen sicht-
bar, dass die DHG mehr st als eine
Organisation. Sie ist Gemeinschaft,
Halt und verlasslicher Begleiter.

Als aktueller Vorsitzender der DHG
spreche ich auch aus eigener Er-
fahrung. Ich lebe mit einer schweren
Hamophilie A. In einer Zeit mit wenig
Information und wenigen Anlaufstel-
len war Orientierung entscheidend.

Die DHG hat Wissen gesammelt. Sie
hat Erfahrung geteilt. Sie hat Wege
aufgezeigt. Davon hat auch meine
Familie profitiert. Dieses Wissen hat
Sicherheit gegeben und selbstbe-
stimmte Entscheidungen ermaoglicht.

Das Heute und die Zukunft ist ein
Kapitel dieser Broschure. Medizinisch
ist heute vieles moglich, was frUher
undenkbar war. Blutungen kénnen
besser kontrolliert werden. Teilhabe
am sozialen Leben ist erreichbar.
Lebensqualitat ist zum MaBstab ge-
worden. Unsere Aufgabe bleibt klar.
Wir starken die Gemeinschaft. Wir
geben Orientierung. Wir vertreten eure
Interessen entschlossen auf nationa-
ler und internationaler Ebene.

Gleichzeitig richtet sich dieser Blick
auf euch. Die Zukunft der DHG lebt
von eurer Erfahrung und eurer
Stimme. Diese Broschure ist

deshalb nicht nur ein Ruckblick. Sie ist
eine Einladung, die nachsten Schritte
gemeinsam zu gehen. Informiert,
verantwortungsvoll und verbunden.
Blut verbindet.

Euer Rainer



70 Jahre —

elne starke Stimme.

Die DHG gibt Betroffenen
und Angehorigen
Sichtbarkeit und Unterstilitzung.

@ Wirsagen Danke und
gratulieren herzlich.

Gemeinsam fur die
Hamophilie Community.

Sobi wurde auf Platz 1 im Bereich seltene Erkrankungen in der
PatientView 2025 Umfrage in den Kategorien Forschung, Entwicklung
neuer Medikamente und Patientensicherheit gewahlt.*

Liberatelife.de

* Source: PatientView-Press-Release-Corp-Rep-Pharma-Rare-Diseases-2024.pdf
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Eine
Idee und ihre
Verwirklichung

Aus der Sicht eines Patienten und

eines Behandlers
Von Herbert Lechner und Prof. Dr. Wolfgang Schramm

Die frihen 1950er-Jahre waren der Beginn einer wissen-
schaftlichen Auseinandersetzung mit der Hdmophilie. Der
Munchner Prof. Dr. Rudolf Marx (Abb. 1) spielte dabei als
maBgeblicher Forscher und Forderer fur eine wirksame
Behandlung eine zentrale Rolle.

Mit dem Titel seiner Habilitationsschrift ,Hamostaseo-
logie“ (1953) hatte er bereits den Begriff der Disziplin
geschaffen, jetzt ging es ihm darum, eine Basis flr den
wissenschaftlichen Austausch zu entwickeln. Dazu muss
man sich einmal die Situation vor 70 Jahren vergegenwar-
tigen. Nicht nur die Forschungsmaglichkeiten waren im
Nachkriegsdeutschland noch rudimentar, ganz besonders
in einem so exotischen Fach wie der Hamostaseologie.
Auch die Kommunikation unter den Experten verlief vollig
anders als heute. Der gangige Austausch erfolgte per Brief,
Telefonverbindungen gab es —wenn Uberhaupt — meist nur
mit Voranmeldung, Reisen waren nicht nur eine finanzielle
Herausforderung. Fachliche Neuigkeiten erfuhr man — mit
entsprechender Verzogerung — aus den Publikationen,
sofern diese verflgbar waren.

Die Grundung der ,,Deutschen Arbeitsgemeinschaft fur
Blutgerinnungsforschung®, heute GTH, durch Marxim Jahr
1956 bedeutete da einen Riesenschritt (Abb. 2).

Damit war nicht nur ein lebendiges Forum fur die Vorstel-
lung und Diskussion neuer Forschungsansatze geboten,
zugleich gewann das Thema Prasenz und Reprasentanzin
der Fachwelt. »

1956-1980

Abb. 1: Prof. Dr. Rudolf Marx (1912-1990)

Abb. 2: Griindung der DAB 1956 und Zweck des Vereins


https://www.dhg.de/bildergalerie-70-jahre.html#fancybox-570-30
https://www.dhg.de/bildergalerie-70-jahre.html#fancybox-570-55

1956-1980 1956-1980

Abb. 4: Kassenbuch der DHG von 1958 . . .
Der 8 10 der Satzung definierte die Ziele der neuen

Interessengemeinschaft (Abb. 5) . Dazu muss noch ein-
mal die vollig andere Situation der Hamophilen verdeut-
licht werden: Wirksame Therapiemadglichkeiten gab es

noch nicht, ruhig lagern und kuhlen lautete die Behand-
lung, eventuell noch Umschlage mit essigsaurer Tonerde.

Rudolf Marx‘ boses Wort von den drei ,V“—Verbluten,
Verkriippeln, Verarmen — war keine Ubertreibung,
sondern ungeschminkte Realitat. Damit verbunden war
auch eine massive soziale Beeintrachtigung, teilweise
sogar Achtung. Bis in die 1970er-Jahre wagten viele Be-
troffene nicht, ihre Hamophilie zu offenbaren.

In den ,,Hamophilie-Blattern“ von 1967 (Abb. 6) —
damals wirklich noch Blatter — formulierte Marx noch
einmal die ,,Brennenden Probleme und Nahziele »

Abb. 3: Maximilian Maurer
Abb. 6: Hidmophilie-Blatter, 1967

Doch damit nicht genug. Fir Rudolf Marx stand bei CSL Behring
allem Engagement fur die Forschung stets das Wohl
des Patienten im Vordergrund. Deshalb war ihm die
Griindung einer selbstandigen Patientenorganisa-

tion ein ebenso groBes Anliegen. So entstand auf seine
Initiative — ausdrucklich als ,,Zusatzorganisation zur
DAB“ —am 30. November 1956 in Heidelberg die

~Deutsche Hamophiliegesellschaft®. Zu den Vorstands- E N g d g eme nt KO ntl Nnu |tat
mitgliedern zahlten ein Senatsprasident und ein Jurist. Stl m m e d e r Bet ro.ﬁ-‘e n e n .

Das hatte durchaus strategische Grtunde. Ebenso fallt
auf, dass zu den Griindungsmitgliedern & auch
fihrende ostdeutsche Mediziner gehorten.

Seit 1956 steht die Deutsche

Rudolf Marx nahm auch die Wahl eines Vorsitzenden in

die Hand: Maximilian Maurer (Abb. 3), ein gestandener HémOph”iegese”SChaﬁ far
Gymnasialprofessor, wurde mit den legendaren Worten Engagement, Kontinuitat

. - . . . . Abb. 5: Satzung § 10
»,Sie sehen relativ intelligent aus, Sie kdnnen diese und eine starke Stimme der
Aufgabe Ubernehmen!” eingesetzt. Eine gute Entschei- B

etroffenen.

dung, bekanntlich sollte er diese Funktion Uber viele
Jahre engagiert und erfolgreich wahrnehmen. Dass die Wir gratulieren herzlich zu
Anfange allerdings bescheiden gewesen sind, zeigt ein 70 Jahren DHG

Blick in das Kassenbuch von 1958 (Abb. 4).
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1956-1980

Abb. 7: Prognose der Hamophilien

der Deutschen Hamophiliegesellschaft®. Er

sah damals aber auch schon die Entwicklungen
der Zukunft voraus, bis hin zu den Moglichkeiten
einer Gentherapie. Eine Statistik dieser Jahre be-
weist die weiterhin dramatische Lage: Gerade mal
13 Prozent der Hamophilen wurden alter als

40 Jahre (Abb. 7).

Abb. 8: Diagramm der LMU

Erst ab den 1970er-Jahren zeichnete sich eine
spurbare Verbesserung der Lebensumstande ab
(Abb. 8) —doch dann erschutterte HIV die Gemein-
schaft. Die unhaltbaren psychischen und sozialen
Probleme fuhrten in Bayern zur Grindung der Not-
gemeinschaft ,Bluter Betreuung Bayern® (BBB).

~Leben statt nur Uberleben“ und ,Zero Bleeding” —

es sollte noch ein weiter Weg bis zu den heutigen
Therapiemoglichkeiten und dem verbesserten
Status der Betroffenen werden. Die Deutsche
Hamophiliegesellschaft hat diesen Weg wesent-
lich mitgestaltet. m

.l.LFB HAEMOSTASIS

Ein lebenswichtiger
Beitrag fur Menschen mit

Blutgerinnungsstorungen

WIR MACHEN EINEN UNTERSCHIED, DAMIT PATIENTINNEN UND PATIENTEN
IHR LEBEN LEBEN KONNEN WIE ALLE ANDEREN.

LFB GmbH - An der Alten Ziegelei 5 - 48157 Miinster - Deutschland
Telefon 0251 3270-217 - Fax 0251 3270-212
www.lfb-pharma.de

DE-LFB-2025-004
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Abb. 1 und 2: Erste Demo der Hdmophilen in Berlin

Aus Sicht der damaligen Vorsitzenden und jetzigen

Ehrenvorsitzenden Dr. Ute Braun

In den 1980er-Jahren folgte auf den langjahrigen Vorsitzen-
den Maximillian Maurer als Vorsitzender der DHG Jurgen
Gabbert, Vater eines hamophilen Sohnes. Wolfgang Gnade
war sein Stellvertreter. Nach der Ubertragung von Hepatits-
viren durch verunreinigte Blutprodukte in den 1970er-
Jahren und dem Auftreten chronischer Hepatitiden waren
die HIV-Infektionen und Aids durch verunreinigte Blutpro-
dukte ab Mitte der 80er-Jahre das vorherrschende Thema
in der DHG. 50 Prozent der behandelten Hamophilen
hatten sich mit HIV infiziert.

Der Vorstand hatte die Aufgabe, eine Entschadigung fur die
so schwer Betroffenen zu erstreiten. In Verbindung mit dem
Anwalt Karl-Hermann Schulte-Hillen wurden Verhand-
lungen mit den Versicherern der Pharmaindustrie gefuhrt,
woraus letztendlich eine Vergleichslosung resultierte, die

sich bald als unzureichend herausstellte. Die DHG stand
damals unter groBem Zeitdruck, da die Lebenserwartung
der Betroffenen als sehr gering eingeschatzt wurde. Es ging
nun darum, das unermessliche Leid durch Angebote an
psychosozialer Betreuung zu lindern. Die DHG bemuUhte
sich um finanzielle Mittel fUr Psychologen, die professio-
nelle Hilfe bieten konnten.

Nach dem Tod von Herrn Gabberts Sohn und der Ver-
schlechterung des Gesundheitszustandes seines Stell-
vertreters Wolfgang Gnade Ubernahm 1989 schlieBlich
Herbert Esdar, auch Vater eines hamophilen Sohnes, den
Vorsitz der DHG. In seine Amtszeit fiel das historische Er-
eignis der Deutschen Wiedervereinigung, das auch zu
einem Zusammenschluss des Hamophilieverbandes der
DDR (HVD) mit der DHG im November 1990 fuhrte.

Mit der Wiedervereinigung war die flachendeckende Ver-
sorgung der ostdeutschen Hamophilen mit virusinaktivier-
ten Praparaten gesichert. Die Schulung der Vertrauens-
mitglieder in den neuen Bundeslandern, insbesondere die
UnterstUtzung im sozialrechtlichen Bereich, stellte sich als
wichtige Aufgabe flur die DHG dar.

Um fur die Betroffenen noch eine gerechtere Entschadi-
gung zu erreichen, wurden Prozesse initiiert, aber auch
Kontakte zu politischen Entscheidungstragern geknupft.
Ganz besonders zu erwahnen ist Horst Schmidbauer, der
mit Elan und groBem Einsatz das Thema der HIV-Infektion
durch Blutprodukte auf die parlamentarische Ebene ge-
hoben hat.

Die Mitgliederversammlung der DHG im Jahr 1992 in
Bielefeld, auf der Ute Braun zur Vorsitzenden und Alphons
Studier sowie Klaus Poek zu ihren Stellvertretern gewahlt
wurden, hat eine Resolution verabschiedet, in der die
Mitverantwortung des Staates thematisiert sowie
verschiedene Forderungen beziiglich einer Entscha-
digung, der Kldarung von Verantwortlichkeiten und der
Erhohung der Praparatesicherheit aufgestellt wurden.

Die DHG hat sich dieser Verantwortung gestellt und sich
unverzuglich an den Gesundheitsminister gewandt. Die
Ereignisse haben sich Ubersturzt:

Der ins Parlament eingebrachte Antrag der SPD im Juli
1993, Prozesse von Betroffenen, Darstellung der Prob-
lematik durch HIV-infizierte Hdmophile in den Medien,
Gesprache mit dem Gesundheitsminister und schlieBlich
die Entlassung von Spitzenbeamten durch Gesundheits-
minister Horst Seehofer, die Auflosung des Bundesgesund-
heitsamtes und die Einsetzung des parlamentarischen
Untersuchungsausschusses. Die Medienarbeit der
DHG nahm ihren Lauf!

Beim Internationalen AIDS-Kongress in Berlin 1993

(Abb. 1 und 2) fand die erste Demo der Hdmophilen statt.
Verschiedene Fernsehsender und die schreibende Presse
interessierten sich fur die dramatische Situation der HIV-
infizierten Hdmophilen. Auch in unseren Hadmophilie-
Blattern spiegelten sich die Aktivitaten der DHG wider.

1980-2005

Die DHG lieB Rechtsgutachten zur Staatshaftung er-
stellen, gab Presseerkldrungen heraus, veranstaltete
Pressekonferenzen in Bonn (Abb. 3) und forderte ihre
Mitglieder zu zwei weiteren Demonstrationen bzw. Gedenk-
veranstaltungen auf.

Abb. 3: Pressekonferenz DHG

Die gemeinsamen Anstrengungen
zeigten Wirkung

Der Untersuchungsausschuss stellte Fehlverhalten und
Versdumnisse bei allen Beteiligten fest und empfahl eine
sozialstaatliche Entschadigungsregelung. Vor dem
Deutschen Bundestag bat Gesundheitsminister
Seehofer die durch Blutprodukte HIV-Infizierten und
ihre Angehorigen um Verzeihung.

Mit dem Gesetz Uber die ,,Humanitare Hilfe fur durch Blut-
produkte HIV-infizierte Personen®, das zur Errichtung der
gleichnamigen Stiftung Ende Juli 1995 fuhrte, haben die
Betroffenen eine soziale Absicherung erhalten. Die DHG
war an der Ausgestaltung des HIV-Hilfegesetzes durch
verschiedene schriftliche Stellungnahmen und als Expertin
beiverschiedenen Anhorungen des Deutschen Bundes-
tages beteiligt.

Ende 1992 hat die DHG ein Rundtischgesprach ihrer
Arbeitsgruppe Gerinnungspréaparate mit dem Arzt-
lichen Beirat und den Vertretern der Pharmaindustrie
initiiert. In diesem Gremium, das seit dieser Zeit jedes
Jahrim November tagt, werden alle Themen diskutiert, die
mit der Produktsicherheit und der Praparateversorgung in
Verbindung stehen. »

1
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1980-2005

Abb. 4: Kinderfreizeit in Vohl am Edersee

Im September 1993 wurde vom Gesundheitsminister
der ,,Arbeitskreis Blut“ ins Leben gerufen. Diesem
Gremium, das am Robert Koch-Institut in Berlin angesie-
deltist und das die Behorden des Bundes und der Lander
berat, gehorte die DHG von Anfang an als Patienten-
vertreter an. Die Beteiligung der Patientenverbande im AK
Blut ist mittlerweile auch im Transfusionsgesetz verankert,
das der Untersuchungsausschuss gefordert hatte.

Auch an der Entwicklung des Transfusionsgesetzes, das
am 1. Juli 1998 in Kraft trat, hatte die DHG Anteil. Verankert
im Transfusionsgesetz wurde auch die Abgabe von Gerin-
nungskonzentraten durch hdmostaseologisch qualifizierte
Arzte direkt an die Patienten im Rahmen der arztlich kont-
rollierten Selbstbehandlung der Bluter.

Als Kooperationspartner hat die DHG die Motivations-
kampagne K zur Plasmaspende der Bundeszentrale fir
gesundheitliche Aufklarung (BZgA) unterstutzt, die ab 1998
unter der Schirmherrschaft des Gesundheitsministers
durchgefUhrt wurde.

Weitere Gesetzesvorhaben, die die DHG mit beeinflusst
hat, sind das Arzneimittelgesetz und das Arzneimittel-
haftungsrecht. Dies gilt allerdings nur fur kiinftige Scha-
densfalle, nicht fur Altfalle wie die HCV-Infektion durch
Blutprodukte.

Abb. 5: (Hbl 1998) -

10. Jahrestagung des Europaischen
Hémophilie-Konsortiums

Von der HCV-Infektion sind leider viele Himophile be-
troffen. Diesem Thema widmete sich die DHG, nachdem
die Stiftung fur die HIV-Infizierten absehbar war. Trotz ver-
schiedener VorstdBe auf politischer Ebene, durch Rechts-
gutachten und Prozesse, die die DHG unterstutzt hat, ist
es bisher nicht gelungen, eine dhnliche Entschadigungs-
regelung wie fur die HIV-Infizierten zu erreichen. Die DHG
kdmpft aber in dieser Angelegenheit weiter.

Ein sehr wichtiges Thema fur die DHG ist die Sicherstel-
lung einer qualifizierten Hamophilie-Behandlung in
Hamophilie-Zentren.

Manfred Siller, der von 2001 bis 2004 den Vorsitz der DHG
innehatte, widmete sich in Verbindung mit dem Arztlichen
Beirat u. a. ganz besonders diesem Thema.

Eine weitere wichtige Aufgabe sieht die DHG in der Unter-
stltzung von Familien mit hamophilen Kindern und der

Jugendarbeit (Abb. 4).

Die internationalen Beziehungen wurden und werden rege
gepflegt. Als Mitglied der World Federation of Hemophilia
(WFH) und des Europaischen Hamophilie-Konsortiums
(EHC) ist die DHG eingebunden in die groBe weltweite
Hamophilie-Familie.

Zur lettischen Hamophiliegesellschaft hat die DHG 1994
eine Patenschaft aufgebaut, die 1998 von der WFH als
sTwinning of the year“ X ausgezeichnet wurde. Eine wei-
tere Patenschaft ubernahm die DHG 1999 zur tUrkischen
Hamophiliegesellschaft.

1980-2005

Abb. 6: Das Paul-Ehrlich-Institut

1997 konnte die DHG die 10. Jahrestagung des Euro-
paischen Hamophilie-Konsortiums in Berlin ausrichten, an
der Vertreter aus 34 Landern teilnahmen (Abb. 5).

Der internationale Erfahrungsaustausch hat groBe Bedeu-
tung auch im Hinblick auf die Produktsicherheit.

Richtlinien Uber die Sicherheit von Blutprodukten werden
heute auf europaischer Ebene festgelegt, wobei betont
werden muss, dass auch international die deutsche Be-
horde, das Paul-Ehrlich-Institut (Abb. 6), einen hervorra-
genden Ruf genieBt. m
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Wie Sicherheit zum zentralen
Leitmotiv der Therapie wurde

Aus Sicht der damaligen Vorsitzenden des

Arztlichen Beirats der DHG

Von Prof. Dr. Inge Scharrer

Die Entwicklung der Hamophilie-Therapie zwischen 1980
und 2005 gehort zu den eindrucksvollen Transformations-
prozessen der modernen Medizin. Innerhalb von nur 25
Jahren wandelte sich eine Therapieform, die von existen-
ziellen Risiken gepragt war, zu einer sicheren, biotechnolo-
gisch kontrollierten Behandlung, welche die Lebensquali-
tat der Patienten grundlegend verbesserte.

Infektionsrisiken als Wendepunkt der
Therapie (1980er-Jahre)

Anfang der 1980er-Jahre infizierten sich viele Hamophilie-
Patienten mit HIV und, oder Hepatitisviren durch die Gabe von
plasmatischen Gerinnungsfaktoren aus Blutkonserven. Das
erschiltterte Patienten, Arztinnen und Arzte gleichermaBen.
Eine bis dahin lebensrettende Therapie war plotzlich mit
erheblichen Risiken verbunden.

Virusinaktivierung und erste Sicherheits-
standards (1981-1989)

Als direkte Konsequenz wurden schnell Verfahren zur
Virusinaktivierung entwickelt. Die Pasteurisierung plasma-
tischer Praparate ab 1981 sowie wenig spater das Solvent/
Detergent-Verfahren ermoglichten erstmals eine wirksame
Inaktivierung bekannter Viren. Parallel verbesserten sich

Die Meilensteine als Zeitstrahl

die Behandlungsoptionen fur Patienten mit Hemmkorpern.
In diese Phase fallt auch ein weiterer medizinischer Erfolg:
1988 wurde erstmals in Europa eine Lebertransplantation
bei einem Patienten mit schwerer Hamophilie A und Le-
bertumor erfolgreich durchgefuhrt und fuhrte zur Heilung
beider Erkrankungen, womit sich ein neuer therapeutischer
Weg fur schwerst erkrankte Patienten eroffnete (Scharrer /.
etal., Lancet 1988).

Rekombinante Faktoren und neue
Unabhangigkeit (ab 1993)

Anfang der 1990er Jahre markierte die EinfUhrung rekom-
binanter (= gentechnologisch hergestellter) Gerinnungs-
faktoren einen weiteren entscheidenden Fortschritt: Die
gentechnologische Herstellung machte die Therapie
zunehmend unabhéangig von menschlichem Plasma und
reduzierte das Risiko Ubertragbarer Erkrankungen weiter.
Die Praparate wurden in den folgenden Jahren konsequent
weiterentwickelt und schrittweise von Bestandteilen
menschlichen Ursprungs (z. B. Albumin) befreit.

Seit der Produktion der rekombinanten Praparate, die in
groBen Mengen hergestellt werden konnten, erfolgte auch
die Umstellung von der Bedarfsbehandlung (on demand)
auf die prophylaktische Gabe, die zu einer deutlichen

Uberlegenheit gegeniiber der Bedarfsbehandlung fiihrte.
Die Verhinderung bzw. Verminderung von Blutungen mit
den damit verbundenen Schmerzen war von groBer Be-
deutung fur die Verhttung und Verbesserung der akuten
und chronischen Synovitis in den Gelenken bis hin zu den
dauerhaften Gelenk- und Muskelschaden. Orthopéadische
operative Gelenkkorrekturen wurden moglich. Weiterhin
wurde die so notwendigen physiotherapeutischen Ubun-
gen und die Sporttherapie fir die Patienten eingefthrt.
AuBerdem wurden mehrere internationale Studien moglich
und einfacher durchfuhrbar, wie z. B. die Immuntoleranz-
therapie bei Patienten mit Hemmkarpern gegen Faktor VI
oder Faktor IX, an denen auch deutsche Hamophilie-Zent-
ren teilnahmen.

BSE-Krise und maximale Sicherheit
(1990er- und 2000er-Jahre)

Mit der BSE-Krise entstand erneut Verunsicherung. Im
Fokus standen Prionen, krankhaft veranderte EiweiRstruk-
turen, die sich mit den damals verflugbaren Verfahren nicht

Seit sieben Jahrzehnten engagiert sich die Deutsche

1980-2005

sicher entfernen lieBen. Strengere Spenderkriterien, zu-
satzliche Filtrationsverfahren und schlieBlich rekombinante
Praparate ohne menschliche oder tierische Proteine fuhr-
ten Anfang der 2000er-Jahre zu einem bislang unerreichten
Sicherheitsniveau.

Die Rolle der DHG

Parallel zu diesen Entwicklungen stellte die DHG neue
Praparate jeweils zeitnah vor und informierte die Patienten
sowie behandelnde Arztinnen und Arzte. In einer Phase ra-
scher Veranderungen bot dieser kontinuierliche Austausch
Orientierung und Sicherheit. Der hervorragende, enge
Kontakt mit dem Arztlichen Beirat trug ebenso wesentlich
zur fachlichen Einordnung neuer Therapieoptionen bei. m

Octapharma gratuliert
zu 70 Jahren DHG!

Hamophiliegesellschaft fir Menschen mit Gerinnungsstérungen.

Dieser Einsatz leistet einen wertvollen Beitrag zur
Lebensqualitat der Betroffenen und ihrer Familien.

Daher gratulieren wir sehr herzlich und winschen
weiterhin viel Erfolg auf diesem wichtigen Weg.

oclapharmo
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In den 80er-Jahren wurde eine Verbesserung der Therapie
von Patienten mit Hamophilie mit héher konzentrierten
Produkten erreicht. Der Einsatz dieser sog. Hochkonzen-
trate ermoglichte eine Intensivierung und Verbesserung der
therapeutischen Maglichkeiten. Dazu gehorten: Operative
Eingriffe, rehabilitative Behandlungen, die vorsorgliche
Gabe zur Verminderung von Blutungen in Belastungssitua-
tionen und die Heimselbstbehhandlung. Insbesondere die
prophylaktische Gabe er6ffnete den Patienten eine Verbes-
serung der Lebensqualitat mit einer bisher nicht gekannten
Freiheit in Form von Mobilitat, Reisen und FUhrung eines
fast normalen sozialen Lebens.

Gemeinsame Sitzung
des Arztlichen
Beirats der DHG und
des Hamophilie-
Verbandes der DDR
am 29.09.7990

Die dazu notwendige Bereitstellung und Verarbeitung groBer
Mengen menschlichen Blutplasmas fuhrte aber zu einem
nicht vorhersehbaren AusmaR an Nebenwirkungen. So war
die groBe Verfugbarkeit an Gerinnungsprapataten einer-
seits ein Segen, aber die damit verbundene Ubertragung
von Viruserkankungen fuhrte zu unendlichem Leid fur die
Hamophilie-Patienten. So wurden in den 70er-Jahren bis zu
90 Prozent der Patienten mit Hepatitis B und C infiziert.

Die Ubertragung des bis dahin noch nicht bekannten
HI-Virus fUhrte Anfang der 80er-Jahre zu einer hohen Rate
an Infektionen von bis zu 50 Prozent in Deutschland und bis
zu 90 Prozent weltweit. Uber dieses Ungliick der schwer-
wiegenden Nebenwirkungen wurde Uber viele Jahre in den
Medien als der ,,Blutskandal® in der Versorgung von Patien-
ten mit Blutprodukten berichtet.

Als einer der ersten hatte der Leiter des Heidelberger
Hamophilie-Zentrums, Prof. Dr. Klaus Schimpf auf die
Haufigkeit der Ubertragung von Hepatitis B und C hin-
gewiesen. Er berichtete darlber bereits Ende der 1970er-
Jahre auf dem Welt-Hamophilie-Kongress in New York und
publizierte diese Daten 1980. Gleichzeitig wies er auf die
Notwendigkeit der Verflgbarkeit virusfreier und hochgerei-
nigter Gerinnungspraparate hin. Diese Bemuhungen und
Erfordernisse wurden durch die Bildung neuer Gremien
und Intensivierung der Arbeit bereits bestehender Arbeits-
gruppen unterstutzt: Die Patientenvereinigung ,,Deutsche
Hamophiliegesellschaft* (DHG, insbesondere mit ihrer
engagierten Vorsitzenden Dr. Ute Braun), der Arztliche Bei-
rat der DHG (bestehend aus 16 Arzten aus den groBen Ha-
mophilie-Zentren) sowie die Bildung des Arbeitskreis Blut
durch das Ministerium fur Gesundheit, eines jahrlichen
Rundtisches (von DHG, Arztlichem Beirat der DHG und der
Industrie fur Gerinnungsfaktor-Praparate) und der Kom-
mission Hamophilie durch Prof. Schramm, MUnchen. So
gelang es mit Hilfe massiven Drucks der DHG und anderen
Eirichtungen mit dem Gesetz ,,Humanitare Hilfe flr durch
Blutprodukte HIV-infizierte Personen® eine soziale Absiche-

rung zu erlangen (s. Artikel von Ute Braun ab S. 10).

So fuhrten intensive wissenschaftliche Bemuhungen

der Behringwerke Marburg/Lahn unter Leitung von Prof.
Heimburger zur Entwicklung eines ersten pasteurisierten
und virusinaktivierten Faktor-VIlI-Praparates mit Zulassung
1981. Es stand aber zunachst nur in begrenzter Menge zur
Verfugung. Dabei zeigte sich, dass das virusinaktivierte
Praparat der Behringwerke auch bezuglich anderer Viren
sicher war. Das betraf insbesondere auch das HI-Virus.
Die Verfugbarkeit dieses sicheren Praparates in Heidelberg

1980-2005

bereits im Rahmen der Zulassungsstudie von Prof. Schimpf
fuhrte zu einer deutlich geringeren Infektionsrate der Hei-
delberger Patienten. Ein virusinaktiviertes PPSB-Praparat
der Firma Biotest war bereits 1976 zugelassen worden.
Damit begann eine neue Ara der Hdmophilie-Behandlung
mit virussicheren, hochgereinigten und hochwirksamen
Praparaten.

Als ich Ende 1988 die Leitung des Heidelberger Hamophilie-
Zentrums Ubernahm, konnte ich mit vier Heidelberger
Hamophilie-Patienten an der Zulassungsstudie fur ein ers-
tes gentechnisch produziertes Faktor-VIlI-Préparat erfolg-
reich teilnehmen. Dieses Praparat der Firma Bayer und ein
Praparat der Firma Baxter wurden Anfang der 1990er-Jahre
zugelassen. Beide Produkte stellten einen groBen Fort-
schrittin der Hdmophilie-Behandlung dar. In den folgenden
Jahren wurde eine Vielzahl weiterer sicherer und zum Teil
gentechnisch produzierter Gerinnungsfaktorenkonzentrate
zugelassen. Von diesen erwéhne ich nur den gentechnisch
hergestellten aktivierten Faktor VII der Firma NovoNordisk,
der sowohl bei Patienten mit Hemmkdrperhamophilie A,
Thrombozytenfunktionsstorungen und bei Faktor-VII-
Mangel wirksam war.

Weiterhin war der von der DHG initiierte Arztliche Beirat
regelmaBig tatig und traf sich je nach Bedarf zwei- bis vier-
malim Jahr. Diesem gehorte ich Uber viele Jahre an und
fuhrte Uber neun Jahre den Vorsitz. Zu den wichtigsten Auf-
gaben gehorten folgende Schwerpunkte: Fachliche
Beratung der DHG, standige Weiterentwicklung der thera-
peutischen Mdglichkeiten bei Patienten mit Hamophilie
und anderen Blutgerinnungsstorungen, Formulierung von
Konsensusempfehlungen als Leitlinien der Therapie sowie
Sicherheit, ausreichende Verfligbarkeit und Gewahr-
leistung der Kostenerstattung der Gerinnungsfaktoren-
praparate m
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Aus medizinischer Sicht einer Kinderarztin

Von Prof. Dr. med. Karin Kurnik

Abb. 1: Spritzkurs im Rahmen einer DHG-Veranstaltung

Die Jahre 2005-2025 waren gepragt von einer beeindru-
ckenden, schrittweise zunehmenden Weiterentwicklung in
der Betreuung und Therapie von Patienten mit Hamophilie
A oder B. Gesundheits- und Gelenkzustand sowie die
soziale Integration und Lebensqualitat junger, erwachsener
Hamophiler sind heute unvergleichbar besser als noch zu
Beginn der 2000er-Jahre.

Die Zeit um 2005 war eigentlich bereits eine gute Zeit
far die Patienten. Es standen ausreichende Mengen an
verschiedenen Faktor-Konzentraten — plasmatische und
gentechnisch hergestellte — zur Verfugung. Die Angst vor

Ubertragbaren Infektionen war voruber. Die intravenose,
mehrfach wochentliche prophylaktische Gabe von Faktor-
Konzentrat — moglichst beginnend gegen Ende des

1. Lebensjahres —war bereits im klinischen Alltag zur
Standardtherapie bezuglich der Vorbeugung von Blutungen
geworden. Die haufigen intraventsen Punktionen erfordern
insbesondere von Kindern und deren Eltern Disziplin und
Mut. Zwei prospektive, randomisierte Studien bei Kindern
und spater eine Studie bei Erwachsenen belegten im Ver-
lauf wissenschaftlich den schutzenden Effekt fur Gelenke
derart erfolgreich, dass das IQWiG (Institut fur Qualitats-
sicherung und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen)
2015 in einem ,Rapid Report“ die Prophylaxe trotz des
hoheren Faktorverbrauchs als Standardtherapie bestatigte.

Dank klinischer Erfahrungen und Studien wurde der Ziel-
Talspiegel von >1 Prozent auf nun 3-5 Prozent flr einen
besseren Gelenkstatus hochgesetzt. Winschenswert ware
aus heutiger Sicht ein noch deutlich hoherer Talspiegel,
um auch sog. subklinische Gelenkblutungen (Mikro-Blu-
tungen, die oft unbemerkt bleiben) zu minimieren. Far
Kinder konnte durch die Prophylaxe zusatzlich eine Risiko-
minderung fur Hirnblutungen und fur die Entstehung von
Hemmkorpern erreicht werden. Die Entwicklung eines
Hemmkorpers unter der Gabe von Faktor-Konzentraten mit
nachfolgender Unwirksamkeit der Therapie stand und steht
immer noch im Hauptfokus der Behandlung. Bei ungefahr
einem Drittel aller Kinder mit schwerer Hamophilie A und
bei ca. 10 Prozent der Kinder mit schwerer Hamophilie B
tritt ein Hemmkorper auf, meist innerhalb der ersten
20-50 Expositionstage (Tage, an denen eine Faktorgabe
stattfindet).

Bislang konnte keine alleinige Hauptursache ermittelt
werden, die Risikofaktoren sind vielfaltig (u. a. Schwere-
grad, Genetik, Familienanamnese, Therapie). Eine Therapie
zur Beseitigung des Hemmkorpers sollte nach heutiger »
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Meinung unbedingt diskutiert werden, um eine ausreichen-
de Blutungskontrolle in allen Situationen zu haben und um
potenzielle neue Therapieoptionen nicht vorenthalten zu
mussen. Allerdings stellt insbesondere die hochdosierte
Immuntoleranztherapie eine enorme Herausforderung

und Belastung fiir Patient, Familie und Arzte dar und ist
»Nur“ mit einem ca. 60-70%igen Erfolg verbunden. Aktuell
kommen modifizierte, weniger belastende Schemata in
Kombination mit einem Nicht-Faktor-Praparat (Emicizu-
mab) mit vergleichbaren Erfolgen zum Einsatz.

Therapieerleichterung

Eine Therapieerleichterung durch weniger haufige Venen-
punktionen brachte 2014/15 die Zulassung der Faktor-
Praparate mit verlangerter Halbwertszeit. Von einer signifi-
kanten Weiterentwicklung eines Praparates mit extra langer
Halbwertszeit profitieren seit 2024 nun auch Hamophilie-A-
Patienten jeden Alters. Mit einer 1x wochentlichen Pro-
phylaxe kdnnen Uber die gesamte Woche nahezu normale
Faktor-VIlI-Spiegel aufrechterhalten werden.

Als dann subkutane Nicht-Faktor-Praparate, wie 2018
Emicizumab fur Hdmophilie A mit und ohne Hemmkdrper
und 2024/25 Anti-TFPI-Praparate fur Hamophilie Aund B
mit und ohne Hemmkaorper, auf den Markt kamen, standen
und stehen nun vor allem fur Patienten mit schwierigen
Venenverhaltnissen (Kinder, altere Erwachsene) neue,
sehrwirksame Optionen zur Blutungsprophylaxe (nicht zur
Therapie von Blutungen!) zur Verfagung.

In diesen therapeutisch so erfolgreichen letzten 20 Jahren
wurde das Ziel ,,Heilung“ der Hdmophilie auch weiterver-
folgt — bis dahin, dass seit 2023 eine Gentherapie zur

Behandlung Erwachsener mit Hamophilie A und B zu-
gelassen ist. Allerdings sinkt die anfangs gute Faktor-VIII/
IX-Aktivitat im Laufe der ersten Jahre und scheint sich auf
ein niedrigeres Niveau einzupendeln, sodass meist auf
prophylaktische Faktorgaben verzichtet werden kann.

Da die Gentherapie strengen Regularien unterworfen ist,
bedarf es einer hohen Compliance der Patienten und des
daflr autorisierten Hamophilie-Zentrums.

Unabhangig davon, von welcher Therapieform die Patien-
ten profitieren, bleibt die Hamophilie eine chronische, das
gesamte Leben beeinflussende Erkrankung. Die Patienten
und Familien sollten dauerhaft von spezialisierten Arzten
in ausgewiesenen Hamophilie-Zentren betreut werden, um
eine Akzeptanz der Erkrankung und eine gute Compliance
derindividuell abgesprochenen Therapie zu erreichen.
Dazu bedarf es aber auch — unterschiedlich fur alle Alters-
gruppen — der Unterstutzung durch eine Patienten-
Selbsthilfe-Organisation, wie der DHG.

Hier werden z. B. in Schulungskursen (Abb. 1) nicht nur me-
dizinische Themen fur die Patienten vorbearbeitet und ver-
standlicher gemacht (Hamophilie-Blatter, Broschiiren),
sowie intravendses Spritzen und subkutane Injektionen
gelbt, sondern es wird auch ein wesentlicher Aspekt dem
psychosozialen Umgang mit der Hamophilie gewidmet (z.

B. Familienwochenenden, Kinderfreizeiten, Regional-
tagungen). Dadurch wird das Leben mit Hdmophilie fur
Patient und behandelnden Arzt deutlich leichter gemacht.

Ich bin der DHG fur die viele Arbeit, die sie —angepasst an
die jeweiligen Zeiten — Uber die vielen Jahrzehnte geleistet
hat, hdchst dankbar und winsche ihr weiterhin eine erfolg-
reiche Zukunft. m

Quelle Bild: Zeitstrahl von Dr. Ginter Auerswald
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Aus Sicht der Mitarbeiter der Geschaftsstelle

Abb. 1: HCV-Kampagne, Juni 2024

Im Jahr 2004 wurde Werner Kalnins als Nachfolger von
Manfred Siller zum neuen Vorsitzenden gewahlt. Er fuhr-
te dieses Amt zwdlf Jahre lang aus.

Die Geschaftsstelle, bis Anfang der 1980er-Jahre noch in
Munchen ansassig, war kurz zuvor innerhalb Hamburgs in
die heutigen BUroraume in der Neumann-Reichardt-StraBe
umgezogen. Der seit 1990 bis heute fiir die DHG tatige
Geschaiftsstellenleiter Ingo Seifert setzte diesen Umzug
gemeinsam mit seiner damaligen Kollegin Erika Schmidt
um, die von 1993 bis 2014 in der Geschéaftsstelle
arbeitete. Seit 2010 verstarkt Dr. Anna Griesheimer das
Team. Nach dem Ruhestand von Erika Schmidtim Jahr
2014 stieg Dragana Mitrovic neu ein. Damit verflgt die
DHG seit vielen Jahren Uber ein bestandiges Team von drei
hauptamtlichen Mitarbeitenden.

Von der Geschaftsstelle aus werden Aufgaben und Tatig-
keiten der DHG geplant, koordiniert und organisiert. Sie
war und ist Anlaufstelle fur Anfragen und Anliegen jeder
Art. Vom Blutskandal mit seinen dramatischen Folgen Uber
den Zusammenschluss mit dem HVD (Hamophilieverband
der DDR) bis hin zur Corona-Pandemie haben die Mitarbei-
tenden alle Hohen und Tiefen der vergangenen Jahrzehnte
miterlebt und mitgetragen und stehen der ,Hamophilie-
Familie“ bis heute verlasslich zur Seite.

Nach Werner Kalnins folgten Dr. Stefanie Oestreicher
(2016-2019) und Matthias Marschall (2019-2022) als
Vorsitzende. Seit 2022 fuhrt Rainer Stahler den Vorsitz.
Jede dieser Amtszeiten war mit spezifischen Herausforde-
rungen verbunden.

2016 stand die Fortflihrung der ,,Stiftung Humanitéare
Hilfe“ auf dem Spiel, da deren Finanzierung nicht mehr
gesichert war. Gemeinsam mit anderen Gruppierungen
setzte sich die DHG intensiv fur die unbegrenzte Weiter-
fihrung ein. Diese BemUhungen fUhrten schlieBlich dazu,
dass 2017 ein dauerhafter Anspruch auf Stiftungsleis-
tungen sowie eine jahrliche Anpassung der Rentenleistun-
gen gesetzlich verankert wurden.

Parallel dazu wurde Uber alle Jahre hinweg auch eine Ent-
schédigung fir die HCV-infizierten Betroffenen des
Blutskandals (Abb. 1) angestrebt. Ein Erfolg konnte leider
bis heute nicht erzielt werden, doch die DHG setzt sich
weiterhin mit Nachdruck fur eine entsprechende Losung ein.

Im Jahr 2019 brachte das Inkrafttreten des GSAV
(Gesetz fiir mehr Sicherheit in der Arzneimittelversor-
gung) eine grundlegende Anderung im Vertriebsweg von
Gerinnungspraparaten mit sich: Die Abgabe verlagerte sich
von den H&mophilie-Zentren zu den Apotheken. Im Vorfeld
hatte die DHG zahlreiche Gesprache mit allen Beteiligten
gefuhrt und viel Aufklarungsarbeit geleistet. Ruckblickend
verlief der Ubergang weitgehend reibungslos.
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Abb. 2: Online-Seminar
Kita & Schule 2026

Abb. 3: HBI 2022 -
Flucht mit Hdmophilie

Die wohl grote Herausforderung der letzten Jahre war
dann die Corona-Pandemie: Quasi von einem Tag auf
den anderen war das Vereinsleben nahezu lahmgelegt.
Gleichzeitig entstand aus dieser Krise positives Neues: Fur
die vereinsinterne Kommunikation wurden Videokonferen-
zen etabliert und fur die Kommunikation mit den Mitglie-
dern Online-Seminare (Abb. 2) ins Leben gerufen, die bis
heute das Angebot der DHG bereichern.

Mit Beginn des Ukraine-Krieges wandten sich viele ge-
fluichtete Menschen mit Gerinnungsstorungen hilfesu-
chend an die DHG (Abb. 3). Hier war schnelle

und unburokratische Unterstutzung gefragt, die durch
groBes Engagement—auch aus den Reihen der Mitglieder—
ermoglicht wurde.

In den vergangenen Jahren hat es zudem bahnbrechende
Fortschritte im Bereich neuer Therapien gegeben. Die-
se erdffnen neue, friher kaum vorstellbare Moglichkeiten
und Freiheiten, fuhren bei manchen Betroffenen aber auch
zu Verunsicherung und vielen offenen Fragen. Die DHG
sieht es daher als eine wichtige Aufgabe an, ihre Mitglieder
umfassend, transparent und verstandlich zu informieren.

Neben den bewahrten Kommunikationswegen Uber die
Hamophilie-Blatter (Abb. 3) und die Homepage wurden
neue Formate eingeflhrt: ein elektronischer Newsletter
sowie die Prasenz in den sozialen Medien (Instagram
DHG, Instagram DHG-Jugend, Linkedin DHG).

2005-2025

In den letzten Jahren ist es fur die DHG zunehmend wichti-
ger geworden, ihren Fokus zu erweitern und sich starker zu
offnen. Dies zeigt sich sowohlin der inhaltlichen Ausrich-
tung als auch in den Veranstaltungen (Abb. 4) flr unter-
schiedliche Betroffenengruppen. Neben der Fortfuhrung
bewahrter Angebote wie Kinder- und Jugendfreizeiten
<,

Spritzkursen und regionalen Infoveranstaltungen werden

verstarkt auch Frauen mit Gerinnungserkrankungen,
Menschen mit von-Willebrand-Erkrankung (Abb. 5) und
anderen selteneren Gerinnungserkrankungen sowie

dltere Betroffene in den Blick genommen.

Abb. 5: DHG-Veranstaltung speziell fur von-Willebrand-Patienten

Esist hdchste Zeit, dass Frauen nicht mehr nur als
Ubertriagerinnen (Konduktorinnen), sondern als eigen-
standige Patientinnen mit spezifischen Bedirfnissen
angesehen und ernst genommen werden. Was die
Versorgung und die Aufklarung alterer Betroffener angeht,
besteht ebenfalls erheblicher Nachholbedarf. Und gleich-
zeitig hat sich das Selbstverstandnis der DHG weiterent-
wickelt: Sie versteht sich heute nicht nur als Interessenver-
tretung fur Menschen mit Hamophilie, sondern auch fur

Patienten mit von-Willebrand-Erkrankung und ande-
ren Gerinnungsstérungen. Ziel ist es, diese deutlicher

sichtbar zu machen und ihre Anliegen in der DHG-Arbeit
verstarkt zu berucksichtigen.

So mdchte die DHG heute und in Zukunft ihrem Anspruch
gerecht werden, allen Menschen mit Gerinnungsstérungen
eine starke und verlassliche Stimme zu geben. m

Abb. 4: DHG-
Mitgliederwochenende 2024
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Von Holger George

Meine Eltern sind 1968 in die Deutsche Hadmophiliegesell-
schaft eingetreten. Dies geschah auf Anregung der damali-
gen Kinderarztin im Stadtischen Krankenhaus Remscheid:
Frau Dr. Loewe. Ich habe aus diesem Jahr noch Hamophilie-
Blatter gefunden. Meine Eltern sahen sich in dieser Zeit—in
der es noch nicht viele Behandlungsmaoglichkeiten fur eine
schwere Hamophilie A gab—einer groBen Herausforderung
gegenuUber. lhre beiden Sohne, sowohlich als auch mein
alterer Bruder, wurden mit schwerer Hamophilie A diag-
nostiziert. Die DHG versprach schon damals Rat und Hilfe.
Mein alterer Bruder hatte bereits eine Odyssee an wenig
wirksamen Behandlungsversuchen und seltsamen Thera-
pien hinter sich, unter anderem eine ,Erdnussextrakt-The-
rapie“ in der Dusseldorfer Uniklinik.

Durch die Hamophilie-Blatter und Frau Dr. Loewe wur-
den meine Eltern 1974 auf die Uniklinik Bonn und Prof.

Dr. Brackmann aufmerksam, der dort im Begriff war, ein
Hamophilie-Zentrum aufzubauen. Wir fuhren sofort nach
Bonn und wurden in der Uniklinik als Patienten aufgenom-
men. FUr meinen Bruder, der schon schwerste Gelenk-
schaden hatte, war dies die Rettung in letzter Minute.

An der Uniklinik Bonn gab es die damals neuartige
Faktor-VllI-Therapie. DarUber hinaus arbeitet dort Prof. Dr.
Hoffmann, ein orthopadischer Chirurg, der es wagte, ge-
plante operative Eingriffe bei Patienten mit einer schweren

Hamophilie A durchzufuhren, was damals revolutionar war.

Far mich kam die Faktor-VllI-Therapie rechtzeitig genug,
um die ganz schweren Schaden zu vermeiden. Ich bin aber
auch nicht ungeschoren davongekommen, da die Faktoren
in den 1970ern noch nicht so hochwirksam waren, wie es
heutige Praparate sind.

Die 1970er-Jahre gingen ins Land und die Behandlung der
Hamophilie mit Faktor-Praparaten wurde weiter standar-
disiert. Die Behandlung und damit auch das Leben mit
Hamophilie wurde zur Routine—immer in Begleitung der
Hamophilie-Blatter der DHG. In den 1980ern erschien
dann eine neue ernsthafte Bedrohung fur die Hamophilie-
Patienten: HIV- und HCV-Infektionen traten sehr haufig auf.
Es kam zu einem groBen Sterben der infizierten Hamophilie-
Patienten. Ausgeldst wurde dies durch verunreinigte
Faktor-Praparate, was hatte verhindert werden konnen.

Auch in dieser schweren Zeit war die DHG an der Seite der
Patienten. Sie setzte sich erfolgreich fur die Betroffenen
ein. Insbesondere die Bemuhungen der DHG trugen zu
einer erfolgreichen Sicherheit von Faktor-Praparaten bei
und sorgten fur eine Entschadigung der Betroffenen, was
im HIV-Hilfegesetz mundete.

Die 1980er gingen voruber, und mein Bruder und ich hatten
Uberlebt. Es kamen neue Praparate (die rekombinanten
Praparate), die das Infektionsrisiko weiter minimierten

und die Abhangigkeit von Blutspenden beendeten. Die
1990er-und 2000er-Jahre waren durch einen langsamen,
aber stetigen Fortschritt der Faktor-Therapie gepragt. Auch
ich hatte meine Therapie im Griff. Die Hamophilie-Blatter
waren auch da immer am Puls der Zeit —und die DHG fur
uns Hamophile eine verlassliche Anlaufstelle.

Heute ist vieles im Wandel: Neue Therapieformen, soziale
Medien, das Internet als solches und auch Pharmafirmen
sowie Arzte, die den Patienten mehr einbinden. Dennoch
bleibt die DHG der wichtige Anker, immer verbunden mit
den betroffenen Patienten und Angehdrigen, so wie sie es
immer war. m

Dankbar, Holger George.

Neue Wege fiir einen leichteren
Alltag entdecken.

meine-haemophilie.de
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Stell dir vor, die nachsten
Tage gehoren euch.

Mehr Freiheit. Weniger Therapie.
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Von Alf Kreienbring

Abb. 1: ,Einer ldsst sich fahren.”

Mein Name ist Alf, ich bin 1967 in Neubrandenburg in der
ehemaligen DDR geboren. Ich habe eine schwere Hamo-
philie A und denke, dass ich trotzdem viel Gluck hatte in
meinem Leben. Das fing an, weil meine Gerinnungsstorung
sehr schnell an der Universitat Greifswald diagnostiziert
wurde, obwohlich der erste in meiner Familie mit dieser
Erkrankung bin.

Gleich an dieser Stelle mochte ich erwahnen, dass ich
einen alteren, nicht betroffenen Bruder habe (Abb. 1). Von
ihm ist hier nicht die Rede. Von ihm war nie viel die Rede.
Und das ist nicht richtig. Ich glaube, dass auch er heftig
unter meiner Hamophilie und den damit verbundenen
Schwierigkeiten gelitten hat. Aber er stand eben nie im Mit-
telpunkt. Meine Eltern haben den Spagat sicher versucht,
aber werden wohl auch oft an dieser Aufgabe gescheitert
sein. Vergesst mir nicht die nahen Angehorigen, sie haben
die Aufmerksamkeit verdient und ebenso natig.

Was meine Eltern gedacht haben, weif3 ich naturlich nicht.
Aber sie haben alles Mdgliche getan, um mir unter den da-

Abb. 2: Geburtstag 1969

mals gegebenen Zustanden ein moglichst normales Leben
zu bieten (Abb. 2). Obwohlich das erste Kryoprazipitat fur
Faktor VIl erst mit fast sechs Jahren erhielt, besuchte ich
wie nahezu alle Kinder in der DDR die Kinderkrippe und den
Kindergarten. Meine Mutter hat mit allen Verantwortlichen
gesprochen, viele Stunden diskutiert und viele Briefe ge-
schrieben. Aber am Ende hatte sie fast immer Erfolg.

Zum Karneval im Kindergarten war ich eben kein Polizist,
wie ich gerne actionreich wollte, sondern ein Konzert-
direktor (Abb. 3). Naturlich durfte ich kein FuBball spielen,
aber ein Loch im Kopf gab es trotzdem, wenn man von

DHG-Familien erzahlen ihre Geschichte

Abb. 3: Fasching 1972: Ich als Konzertmeister.

den GroBen einfach umgerannt wird. Trotz immer wieder
auftretender langerer Fehlzeiten hatte ich viel Spa und
Freunde.

Es gab in der DDR ungefahr ein Dutzend Mediziner, die

sich engagiert und erfolgreich mit Gerinnungsstorungen
beschaftigten. In Mecklenburg dauert bekanntlich alles ein
wenig langer, aber im Januar 1973 bekam auch ich das ers-
te , Kryo“ Es &nderte mein Leben dramatisch zum Besse-
ren. Ich konnte mit einer ebenso engagierten Physiothera-
peutin wieder Laufen lernen. Meine Fehlzeiten verringerten
sich rechtzeitig zur Einschulung.

Das Kryoprazipitat wurde in der DDR Uber den Blutspende-
dienst des Deutschen Roten Kreuzes hergestellt und ver-
teilt. So manches Mal musste mein Vater direkt zum DRK
fahren, um das Medikament abzuholen und ins Kranken-
haus zu bringen. So stellte er sicher, dass es unterwegs
zum Krankenhaus nicht ,abhanden“ kam und mir und
meinen ,,Bluterkollegen® rechtzeitig und ausreichend zur
Verfugung stand.

Viele Stunden verbrachten abwechselnd Vater oder Mutter
mit mirin der Ambulanz. An eine Heimselbstbehandlung
war damals naturlich noch nicht zu denken. Auch wenn wir
als Familie schon alles besorgt, aufgelost und vorbereitet
hatten, musste die entscheidende Venenpunktion natur-
lich von einer Arztin oder einem Arzt durchgefiihrt werden.

Unsere Familie fuhr regelmaBig in den Sommerurlaub.
Meistens ging es an die Ostsee nach Zinnowitz oder in die

Abb.4: Markgrafenheide 1971. Man sieht schon sehr deutlich
mein kaputtes rechtes Knie.

Mecklenburger Seenplatte nach Canow oder an die Muritz
(Abb. 4). Die notwendigen Flaschen vom Kryo nahmen wir
von zu Hause aus mit. Aber wir brauchten naturlich eine
Arztin oder einen Arzt in einem Kreiskrankenhaus, der
einem ihm unbekannten Kind ein fast unbekanntes Medi-
kament spritzen sollte. Viel Vorbereitung, Telefonate und
Briefe waren notig, aber aus meiner kindlichen Sicht hat es
immer mehr oder weniger gut funktioniert. Mit den Jahren
kannte man mich selbst in den Krankenhausern von
Wolgast oder Neustrelitz schon.

Meine Eltern versuchten immer, sich auf dem neuesten
Stand der Behandlung zu bringen. Das war in der ehema-
ligen DDR sicher nicht einfach. Aber es gab einmalim Jahr
in Berlin eine Patienteninformationsveranstaltung, die wir
regelmaBig besuchten. Als Kind war ich sogar Mittelpunkt
eines Vortrages fur erfolgreiche Physiotherapie bei Patien-
ten mit Gerinnungsstorungen. Das war doch sehr span-
nend, wenn ich auch sonst den wochentlichen Besuch in
der Physio-Praxis gehasst habe.

Hier wurde auch von geplanten und durchgeflhrten
Kinderfreizeiten berichtet. Der Name ,,Bluterlager” war
sicher nicht so toll. Aber es war meinen Eltern und mir klar,
dassich da hingehore. Das erste Mal allein von zu Hause
weg, und trotzdem behutet und gut versorgt — ein Traum »
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zu spritzen (Abb. 5). Dass es zu Hause aufgrund gesetz-
licher Vorgaben noch nicht moglich war, argerte mich und
meine Eltern. Aber wie immer, sie blieben dran. Mein Vater
lernte das Spritzen, und irgendwann bekamen wir die Ge-
nehmigung, die Heimselbstbehandlung auch ,zu Hause*
durchzufuhren. Welch eine neue Freiheit!

Wahrscheinlich wegen dieses wichtigen Schrittes lieB mich
die Kinderfreizeit nicht mehr los. Als Betreuer und Leiter
habe ich diese Veranstaltung bis zur Wende und daruber
hinaus begleitet und organisiert. Es gab in der DDR keine
Patientenorganisation, aber wir von der Freizeit waren eine
so starke und feste Gemeinschaft, dass wir uns regelmaBig

Abb. 5: 1978: Meine zweite Freizeit .

wurde wahr. Viel spater erst habe ich erfahren, dass
meine Mutter vor Trennungsschmerz wohl mehr ge-
weint hat als ich vor Heimweh. Mit anderen Betroffenen
Freundschaft zu schlieBen, Kontakte in der ganzen Repu-

getroffen haben, Plane schmiedeten, und spater nahezu
komplett in die Deutsche Hamophiliegesellschaft eintraten
und aktiv wurden.

Ich gratuliere der DHG zum 70. Geburtstag! Ich bedanke

blik zu haben, Aktivitaten auszuprobieren, die ich vorher

) ) . mich im Namen aller Betroffenen fUr die geleistete Arbeit
gar nicht kannte — es war einfach groBartig.

und wunsche ihr, dass es immer junge Mitglieder gibt, die
Ungefahr 1980 kam der nachste dramatische, positive den Gedanken der Selbstorganisation unbeirrt in die

Einschnitt: Ich lernte in der Kinderfreizeit, mich selbst Zukunft tragen! m

WitzlebenApotheke

Die Witzleben Apotheke 26 in Berlin
lhre Fachapotheke fur Hamophilie

Sicher, kompetent, zuverlassig. Umfangreicher Vorrat an Faktorpraparaten

Bequeme, schnelle Rezepteinlosung und Bestellung
Wir beraten Sie personlich. Vor Ort, telefonisch,

per WhatsApp oder im Rahmen unserer kostenlosen
Online-Beratung.

Kostenfreie, schnelle Lieferung mit aktiver Kiihlung
innerhalb von Berlin und Umgebung

Unkomplizierte und zuverldssige Notfallversorgung

Zuverlissige Ubermittlung der Chargeninformationen
an lhre Arztpraxis

Wir sind VHA-Griindungsmitglied und bundesweit
mit anderen VHA-Apotheken vernetzt. Menschen mit
Hamophilie und anderen Blutgerinnungsstérungen
profitieren von unseren, speziell auf Hamophilie-
Betroffene zugeschnittenen Services:

Direkte Abrechnung mit privaten Krankenkassen

Empfehlungen zu Begleit- und Zusatzmedikationen

000 00 000

Beratung zu Reisen mit Faktorpraparaten

Witzleben Apotheke 26 | Kaiserdamm 26, 14057 Berlin | haemo@witzleben-apotheke.de —
. www.witzleben-apotheke.de
Unsere 24/7 Hotline: 030-9 395 20 390 P
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ACTIVE

Unsere Medikamente
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Patienten, ihr Leben
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Anna Stauch mit ihrem Vater

Von Anna Stauch

Mein Vater hatte schwere Hamophilie A und war bis zu
seinem Tod DHG-Mitglied. Er hatte sich immer als zu-
satzlicher Ansprechpartner fur die Region Niedersachsen
angeboten. Zu seinen Erkrankungen, die der Blutskandal
der 80er-Jahre verursacht hat, hat er stets Hilfe in der DHG
bekommen.

Ich als seine Tochter bin Konduktorin fur Hamophilie A. Aus
diesem Grund wollte ich lange keine eigenen Kinder be-
kommen. Doch wie es nun einmal so lauft, wenn der richtige
Partner kommt und die Freunde um einen herum Kinder
bekommen, ist der Wunsch nach eigenen Kindern plotzlich
da gewesen.

Mein Vater sagte zu mir: ,,Geht doch mal zu einem
Regionaltreffen.” Das haben wir gemacht. Dort haben wir
uns mit den betroffenen Eltern austauschen kénnen. Wir
haben gesehen, wie Kinder mit verschiedenen Blutgerin-
nungsstorungen FuBball gespielt haben. Sie bewegten
sich ,ganz normal“ (von meinem Vater kannte ich nur die
steifen Gelenke). Auch der Austausch mit den Arzten war
damals sehr wertvoll. Das war im Jahr 2010 und seit 2011
binich DHG-Vertrauensmitglied flr Niedersachen.

So entschlossen wir uns, sehr zur Freude von meinem
Vater, fur gemeinsame Kinder. Wir hatten keine Angst

mehr. Mittlerweile haben wir drei tolle Kinder. Leider habe
ich die Hamophilie bei allen weitergegeben, aber wir sind
hervorragend eingestellt und betreut und durch die DHG
immer auf dem Laufenden, was neue Therapien anbelangt.
Aber auch, was nutzliche Tipps fur Kindergarten, Schule,
Hobbys, Hilfe beim Spritzen etc. betrifft. Der personliche
Austausch mit Betroffenen bei den Veranstaltungen der
DHG ist einfach immer wieder Gold wert. =

Jeder Peak zahlt bei der
Hamophilie-Therapie

Schematische Darstellung der FVIII-Aktivitat im Kontext der Injektionsfrequenz
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Der maximale, nach einer Injektion erreichte
und gemessene Faktor-VIII-Spiegel, ist
ausschlaggebend fur einen optimalen
Schutz vor Blutungen und verbessert dadurch
die Gelenkfunktion sowie die Lebensqualitat.

Faktor VIl Praparate mit mehreren Peaks
pro Woche und flexibler Dosisanpassung
ermdglichen einen hohen Schutz und kénnen
zu einem Leben mit mehr Potential und
mehr Moglichkeiten verhelfen.

L Jetzt mehr erfahren unter:
https://www.faktorviii.de/fuer-patienten

Bayer: lhr starker Partner in der Hamophilie-Therapie
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Internationale Gruflbotschaften

Abb. 1: EHC-Roundtable, Brissel 2019

Von Miguel Crato (Prasident) und Olivia Romero Lux (Geschéftsfihrerin)

Seit sieben Jahrzehnten ist die Deut-
sche Hamophiliegesellschaft (DHG)
ein unerschutterlicher Flrsprecher
fur Menschen mit Blutungsstorungen
in Deutschland und ein geschatzter
Partner innerhalb der européaischen
Hamophilie-Gemeinschaft. Von den
Anfangen des European Haemophilia
Consortiums an hat die DHG eine pra-
gende Rolle in der Gestaltung unserer
Organisation gespielt — nicht nur
durch ihre Vorstande, sondern auch
durch das unermudliche Engagement
all ihrer ehrenamtlichen und medizini-
schen Experten.

Personlichkeiten wie Werner Kalnins,
Dr. Uwe Schlenkrich, Dr. GUnter

Auerswald, Dr. Christoph Koénigs und
viele andere haben maBgeblich dazu
beigetragen, die Strukturen des EHC
aufzubauen, unsere wissenschaftliche
und politische Expertise zu starken
und unser Verstandnis fur die Bedurf-
nisse der Hemmkarper-Betroffenen zu
vertiefen. lhre Arbeit ist ein bleibendes
Zeugnis fur die Kraft der grenztber-
schreitenden Zusammenarbeit.

Besondere Anerkennung gebuhrt
auch Prof. Dr. Wolfgang Schramm
far seine zentrale Rolle bei der Er-
arbeitung und Weiterentwicklung der
Principles of Care fur Hamophilie.
Sein langjahriges Engagement — be-
ginnend Mitte der 1990er-Jahre mit

Abb. 2: Steffen
Hartwig, Dr. Stefanie
und Peter Oestreicher
beim EHC-Kongress
2017 in Vilnius

Diskussionen Uber den optimalen
Einsatz der Hamotherapie und fortge-
fuhrt durch die aufeinanderfolgenden
Wildbad-Kreuth-Initiativen (1999,
2009, 2013, 2016, 2019) in Zusam-
menarbeit mit dem EDQM, dem Paul-
Ehrlich-Institut und der LMU — hat

die Behandlungsstandards in Europa
nachhaltig gepragt. Seine Beitrage
wirken bis heute in der Patienten- und
Fach-Community nach.

Die Partnerschaft zwischen dem EHC
und der DHG war stets von gemein-
samen Zielen, Vertrauen und dem
Engagement dafur gepragt, das Leben
von betroffenen Patienten und ihren
Familien zu verbessern. Im Laufe der

Jahre hat sich die DHG aktivan den
zentralen Programmen der EHC betei-
ligt und von ihnen profitiert — darunter
auch das Activity Grant Programm,
das zahlreiche nationale Initiativen in
Deutschland unterstutzt hat, die auf
Aufklarung, Gemeinschaftsbildung

Internationale Gruflbotschaften

auch die bemerkenswerte und lang-
jahrige Beziehung zwischen unseren
Organisationen. Wir sind dankbar far
das Engagement, die Weitsicht und
die Partnerschaft der DHG und freuen
uns auf viele weitere Jahre konstruk-
tiver Zusammenarbeit im Dienst der

und die Verbesserung einer ganzheit-
lichen Versorgung abzielen. Ebenso
hat unsere enge Zusammenarbeit mit
medizinischen Experten aus Deutsch-
land die Arbeit des EHC kontinuierlich
bereichert. Ihre wissenschaftlichen
Beitrage, ihre fachliche Expertise und
ihr Engagement in FUhrungsrollen ha-
ben unsere medizinischen Netzwerke
gestarkt und unsere Interessenvertre-
tung maBgeblich unterstutzt.

Anlasslich des 70-jahrigen Jubildums
der DHG feiert das EHC nicht nur
dieses bedeutende Ereignis, sondern

Gemeinschaft von Menschen mit
Blutungsstoérungen.

Mit herzlichsten Gluckwunschen
und groBer Wertschatzung,

Miguel Crato,
Prasident

Olivia Romero Lux,
Geschaftsfuhrerin

Dedication from the
the European Haemophila Consotum ecy

Abb. 2: GruBbotschaft des EHC

VHA - Verband der Hamophilie Apotheken

Jeder Patient sicher versorgt. Jederzeit. Und Uberall.

Zuverlassig im Netzwerk mit Apothekern
und Arzten.

Der VHA steht fiir eine qualitativ hochwerti-
ge Versorgung von Menschen mit Hamophi-
lie. Immer im Mittelpunkt: der Patient und
die Gewahrleistung einer sicheren Versor-
gung. Deutschlandweit und jederzeit. Auch
im Notfall und unabhangig von Tag, Ort und
Uhrzeit.

24/7 und 365 Tage im Jahr

Unsere Hamophilie-Notfallzentrale mit

2 Notfalldepots in Hamburg und Berlin ist
an 365 Tagen im Jahr zu jeder Tages- und
Nachtzeit erreichbar. Kostenlos unter:
0800 -41071 00

Was wir tun:
Leistungen und Service der VHA-Apotheken:

Dokumentation der Chargen

Lieferung unter Einhaltung der Kiihlkette
nach Absprache mit dem Hamophilie-
zentrum/der Praxis — auch kurzfristig

Zurverfligungstellung eines Notfalldepots
im Zentrum, sowie Wartung und Kontrolle
dieses

Auf Wunsch Lieferung der Hamophilie-
praparate direkt zum Patienten nach
Hause - nach Absprache und unter Einhal-
tung der Kuhlkette

Im Notfall Lieferung von Hamophilie-
praparaten kurzfristig und bundesweit

Eine GDP-konforme bundesweite Lieferung durch das Notfalldepot oder eine VHA-Apotheke

vor Ort ist sichergestellt.

VERBAND DER
HAMOPHILIE-
APOTHEKEN E.V.

Verband der Hamophilie-Apotheken e.V. | Witzleben Apotheke 26 | Kaiserdamm 26 | 14057 Berlin

N I@LEENT IR ETo Lol o 'l Ke (Sl Www.haemophilie-apotheken.de
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Internationale Grufbotschaften

Botschaft der Weltfoderation
fiir Hamophilie (WFH)

Die Weltfoderation fur Hdmophilie
(WFH) Ubermittelt der Deutschen
Hamophiliegesellschaft (DHG), unse-
rer nationalen Mitgliedsorganisation in
Deutschland, ihre herzlichsten Gluck-
wunsche zum 70-jahrigen Bestehen.
Als eines der zwolf Grindungsmit-
glieder der WFH im Jahr 1963 hat die
DHG eine entscheidende Rolle bei der
Gestaltung unserer globalen Gemein-
schaft und der Férderung der Ver-
sorgung von Menschen mit Blutgerin-
nungsstorungen weltweit gespielt.

Dieses langjahrige Engagement
spiegelt sich nicht nurim jahrzehnte-
langen Einsatz der DHG wider, son-
dern auch in ihrem kontinuierlichen
Bekenntnis zu Zusammenarbeit und
Fortschritt. Deutschland war ein groB3-
zugiger Gastgeber fur die internatio-
nale Gemeinschaft von Menschen mit
Blutgerinnungsstorungen und brachte
Menschen bei vielen WFH-Veranstal-
tungen zusammen, darunter dem
WFH-Weltkongress 1966 in Wiesba-
den und dem 8. WFH-Muskuloskelett-
Kongress 2003 —wegweisende globale
Ereignisse, die den Austausch von
medizinischem und advokatorischem
Fachwissen vorantreiben, die interna-
tionale Zusammenarbeit starken und
den weltweiten Zugang zur Versorgung
verbessern.

Das aktive Engagement der DHG in
den WFH-Programmen, insbesondere
bei den ,Twinning“-Bemuhungen, hat
maBgeblich zum Kapazitatsaufbau
und zur Unterstutzung der Versor-

Abb.1: Dr. Wolfgang Voerkel beim
WFH-Kongress 2010 in Buenos Aires

gungsentwicklung in den Partnerlan-
dern beigetragen. Bemerkenswert ist,
dass die DHG 1994 eine Partnerschaft
mit der Lettischen Hamophilie-
Gesellschaft einging, die 1998 von der
WFH als ,Twinning of the year“ X
ausgezeichnet wurde. 1999 wurde
dieses Engagement mit einer weite-
ren Partnerschaft mit der Turkischen
Hamophilie-Gesellschaft fortgesetzt.
Wahrend dieser ganzen Zeit haben
Hamophilie-Behandlungszentren in
ganz Deutschland eine sehr wertvolle
Rolle beim weltweiten Austausch

von Fachwissen und der Starkung
der internationalen Zusammenarbeit
gespielt.

Uber diese Beitrége hinaus hat die
deutsche Gemeinschaft fur Men-
schen mit Blutgerinnungsstorungen

Abb. 2: WFH-Kongress 2010 in Buenos Aires

Internationale Gruflbotschaften

stets Solidaritat mit der globalen Gemeinschaft
gezeigt, insbesondere in Krisenzeiten, ein-
schlieBlich der Unterstltzung fur Einzelpersonen
und Familien, die in den letzten zwei Jahrzehn-

ten von Konflikten in Syrien, der Ukraine und Video-GruBbotschaft:
darlber hinaus betroffen waren. el
Wahrend die Deutsche Hamophiliegesellschaft
diesen Meilenstein feiert, erkennen wir |hr be-

standiges Engagement, lhre Partnerschaft und
Ihre Fihrungsrolle an und danken Ihnen dafur.

Wir freuen uns darauf, unsere gemeinsamen An-
strengungen zur Verbesserung des Lebensvon | e
Menschen mit Blutgerinnungsstérungen welt- P

weit fortzusetzen.

Mit herzlichen Gluckwunschen,

Cesar Garrido, Prasident Alain Baumann, CEO Abb. 3: GruBbotschaft des WFH

FTRITHI

70 Jahre Mut. 70 Jahre Menschlichkeit. 70 Jahre DHG

Danke!

Seit 70 Jahren setzt sich die Deutsche Hamophiliegesellschaft mit Herz, Wissen und

unerschitterlichem Engagement fir Menschen mit Hamophilie ein. Wir sagen Danke,
dass wir sie auf diesem Weg begleiten diirfen und gratulieren von Herzen zu diesem
besonderen Jubilgum.

B:OMARIN Deutschland

Entwickelt und finanziert von BioMarin Deutschland GmbH MED-RC-0019, April 2026
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Wo stehen wir heute?
Was bringt die Zukunft?
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Carlheinz Rocker
Vertrauensmitglied
Baden-Wlrttemberg Sud

Heute 2026: Auch wenn moderne
Therapien ein weitgehend normales
Leben ermadglichen, bleibt der direkte
Austausch unter Betroffenen, Ange-
horigen und Behandlern unverzicht-
bar. Veranstaltungen, die diese per-
sonlichen Begegnungen ermdoglichen,
sind ein wichtiger Teil unserer Arbeit.

Zukunft 2027: In Zeiten knapper
werdender Kassen wird eine starke
Interessengemeinschaft noch wichti-
ger. Ich kdnnte mir vorstellen, dass ein
engerer Austausch mit Organisatio-
nen in anderen europaischen Landern
far kunftige Herausforderungen
hilfreich ware.

,,JN Zeiten knap-
per werdender
Kassen wird eine
starke Interes-
sengemeinschaft
noch wichtiger.*

Carlheinz Rocker

Steffen Hartwig
Vorstandsmitglied

Heute 2026: Die Hamophilie-
Community und die DHG sind stark
vernetzt und fokussieren sich auf
innovative, alltagsnahe Therapien,
verlassliche Versorgung, Patient
Empowerment, Registerdaten und
digitale Angebote.

Zukunft 2027 ff.: Vision ist eine in-
klusive, selbstbestimmte Community
mit personalisierten Behandlungen,
nahtlosen Versorgungsubergangen,
starker Forschungspartnerschaft,
digitaler Vernetzung und verlasslicher
Erstattung — fUr messbar bessere
Lebensqualitat und Teilhabe.

Zusammenfassung: Heute bindeln
wir Innovation, Vernetzung und Ver-
sorgungssicherheit; morgen gestalten
wir eine personalisierte, digitale und
inklusionsstarke Hamophilie-Ver-
sorgung mit stabiler Erstattung und
horbarer Stimme in Politik und For-
schung.

Abb. 1: Alf Kreienbring und Dr. Ginter Auerswald

Alf Kreienbring
Stellvertretender Vorsitzender

Heute 2026: Ich habe durch meine
Hamophilie sicher viel Blodes und
Schwieriges erlebt. Aber ich habe
auch so viele unglaublich nette und
schlaue und hilfsbereite Menschen,
ganz besonders innerhalb der DHG,
kennengelernt. Vielen Dank dafur!

Zukunft: Mit der Erfahrung von 70
Jahren Vergangenheit wird die DHG
auch in der Zukunft die richtigen
Aufgaben erkennen und Losungen
anbieten. Keine Kl wird die Gemein-
schaft der Menschen innerhalb der
DHG ersetzen konnen!

Anna Stauch
Vertrauensmitglied Niedersachsen

Heute 2026: Es finden vermehrt

seit einigen Jahren Familien-(infor-
mations-)Wochenenden statt. Diese
Entwicklung finde ich sehr schon, weil
der Austausch so wichtig ist.

Zukunft 2027: Ich wurde mir mehr
Interesse an Regionalveranstaltungen
wunschen. AuBerdem wdirde ich ger-
ne ein Konduktorinnen-Wochenende
im Norden planen.

,,Jch habe so viele

unglaublich nette,
schlaue und hilfs-

bereite Menschen

innerhalb der DHG
kennengelernt.

Alf Kreienbring

Dr. Manuel Lutz
Vorstandsmitglied

Heute 2026: Meine Familie und ich sind
im Austausch mit wundervollen und
hilfsbereiten Menschen, die dieselben
Sorgen und Note kennen. Ich bin dank-
bar fur dieses Netzwerk der Unterstut-
zung.

Zukunft: Gemeinsam kdnnen wir die
DHG noch besser machen: Wir arbeiten
weiterhin daran, fUr die Betroffenen mit
einer starken Stimme zu sprechen und
so deren Lebensbedingungen auf allen
Ebenen zu verbessern.
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Heute bis morgen

Abb. 2: Torsten Kienke mit Sohn

Vorstandsmitglied

Heute 2026: Als groBe Patienten-
organisation schon viel geschafft, viele
Gremien besetzt, Ansprechpartner:in
fUr Firmen, Politiker, Krankenkassen, im
Gesundheitssystem Beschaftigte und
vor allem fUr ihre Mitglieder Vertrauen
geschaffen im Kontakt mit den oben
genannten und auch untereinander.

Zukunft 2027 ff.: Autonomie ist fur
mich die Aussage fur die Zukunft,
neben der Gemeinsamkeit/Gemein-
schaft. Sowohl fur die von Gerinnungs-
stoérungen Betroffenen, als auch wir
in der DHG der Pharma-Industrie, der
Politik und den Krankenkassen gegen-
Uber. Mehr Unabhangigkeit auf vielen
Ebenen.

Vertrauensmitglied
Berlin-Brandenburg

Heute 2026: Dank moderner The-
rapien ist der Alltag mit Hdmophilie
deutlich leichter. Innerhalb der Com-
munity werden zentrale Themen wie
aktuelle Forschung, Erfahrungen und
Wissen geteilt.

Zukunft 2027: Fur die Zukunft
wunschen wir uns stabilen Zugang

zu wirksamen Therapieoptionen fur
alle Betroffenen, sodass Teilhabe und
Lebensqualitat gesichert sind.
Zudem wunschen wir uns Synergien
mit benachbarten Communities.

Prof. Dr. Johannes Oldenburg

Stellvertretender Vorsitzender

Heute 2026: Die DHG als derzeit
groBte Patientenorganisation fur Blut-
gerinnungsstorungen hat sich auf die
deutlich wandelnde Behandlungsland-
schaft eingestellt und versucht sicher-
zustellen, dass die gelebte Erfahrung
der Patienten und Behandler im Mittel-
punkt jeder unserer Entscheidungen
bleibt. Unsere Starke lag stets in der
Zusammenarbeit aller Beteiligten, ein-
schlieBlich Hamophilie-Behandlungs-
zentren, Hamophilieregister, Kranken-
kassen und Hersteller. Da sich die
therapeutischen Méglichkeiten bei den
klassischen Hamophilien und der von-
Willebrand-Krankheit wie auch bei sel-
tenen Blutgerinnungsstorungen rasant
weiterentwickeln und sich dadurch
auch die Erwartungen andern, ist es
entscheidend, dass wir verbunden,
informiert und proaktiv bleiben, damit
sich jeder Mensch mit einer Blutungs-
storung in Deutschland unterstitzt,
reprasentiert und befahigt fuhlt.

Zukunft: Wir kimmern uns um

alle Blutgerinnungsstérungen und
wollen das Bewusstsein fur diese
Erkrankungen scharfen. Vermehrte
Aufklarung uber Blutgerinnungs-
storungen bei Frauen und Madchen ist
wichtig. Der Wunsch ist eine effektive,
gut vertragliche ambulante und
stationare individuelle Versorgung
von Hamophilie und allen anderen
Blutgerinnungsstorungen.

Arztlicher Beirat der DHG

Heute 2026: Patienten mit angebo-
renen Gerinnungsstorungen erleben
aktuell eine groBartige Zeit. Praktisch
jedes Jahr kommen neue Produkte
auf den Markt, die den Schutz vor
Blutungen verbessern und in der
Applikation einfacher sind. Ein kleiner
Ruckschritt ist der Marktrickzug von
Roctavian durch die Firma Biomarin,
wodurch in den nachsten Jahren far
die Hamophilie A keine Gentherapie
mehr verfugbar sein wird.

Zukunft 2027: Innerhalb der nachs-
ten funf Jahre werden den aller-
meisten Patienten Therapien zur
Verfugung stehen, welche die Gerin-
nung normalisieren und bei denen es
praktisch keine spontanen Blutungen
mehr geben wird. Junge Patienten,
die jetzt als Kinder eine Behandlung
beginnen, werden normal und ohne
Einschrankungen durch die Hamo-
philie aufwachsen.

Heute bis morgen

Besonders werden die Patienten mit
Hamophilie A und mit Hamophilie B
von diesen Entwicklungen profitieren,
aber auch fur die anderen Formen
einer erblichen Blutungsneigung wie
die von-Willebrand-Erkrankung wird
es spurbare Verbesserungen geben.
Den Hamophilie-Zentren kommt nach
wie vor eine sehr wichtige Rolle zu,
die Patienten mit angeborenen Ge-
rinnungsstérungen durch ihr Leben
zu begleiten, um Blutungsfolgen zu
vermeiden und eine normale Teilhabe
am Leben zu ermdglichen. m
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Wenn ihr diese Jubilaumsbroschure schlieBt,
soll eines bleiben: Es braucht weiterhin eine
starke Gemeinschaft wie die DHG, um auch in
Zukunft Verantwortung fur das Erreichte und

fur neue Herausforderungen zu tbernehmen.
Die vergangenen Jahrzehnte haben gezeigt, was
moglich ist, wenn medizinischer Fortschritt, En-
gagement und Gemeinschaft zusammenwirken.
Heute sind Behandlungen so wirksam wie nie
zuvor. Fur viele bedeutet das weniger Blutungen,
mehr Sicherheit und neue Freiheit, das eigene
Leben bewusst zu gestalten.

Was kommt morgen? Fast jedes Jahr kommen
neue Therapieoptionen hinzu, die den Schutz
vor Blutungen verbessern und sich einfacher an-
wenden lassen. In den nachsten Jahren werden
Behandlungen, die die Gerinnung weiter norma-
lisieren und Blutungen weitgehend verhindern,
fur immer mehr Betroffene verfugbar sein. Wir
denken jedoch noch weiter: Vielleicht wird die
Einnahme noch einfacher, bis hin zur Tablette.
Langfristig ist sogar das Ziel denkbar, den Defekt
zu reparieren.

Eine weitere grundlegende Veranderung ist, dass
Menschen mit Blutgerinnungsstérungen heute
ein hohes Alter erreichen und eine Lebens-
erwartung haben, die immer naher an der der
Allgemeinbevolkerung liegt. Das ist ein groBer
Erfolg. Gleichzeitig treten jedoch altersbedingte
Begleiterkrankungen auf, die in Verbindung mit
der Blutgerinnungsstorung besondere Aufmerk-
samkeit erfordern. Eine gute Versorgung be-
deutet daher, den ganzen Menschen im Blick zu
behalten — medizinisch, seelisch und sozial.
Zugleich stehen wir vor neuen Herausforde-
rungen. Der Druck auf das Gesundheitssystem
wachst. Finanzielle Grenzen konnen Zugange
erschweren und Leistungen verandern. Ent-
scheidend wird sein, ob Selbstbestimmung und
Eigenverantwortung auch in Zukunft gesichert
bleiben. Daflr mussen wir gemeinsam eintreten.
Meine Vision fur die Zukunft ist ein bewusst

gestaltetes Zusammenspiel aller Krafte, die das
Leben von Menschen mit Blutgerinnungssto-
rungen beeinflussen. Politik und Kostentrager,
medizinische Versorgung, pharmazeutische
Unternehmen und Patientenorganisationen sind
jeweils eigenstandige und wichtige Elemente.
Ihre volle Wirkung entfalten sie jedoch erst dann,
wenn sie koordiniert, transparent und partner-
schaftlich zusammenarbeiten.

Im Zentrum dieses Zusammenspiels steht der
Mensch mit einer Blutgerinnungsstorung. Ziel
muss es sein, Selbstbestimmung und Autono-
mie konsequent weiter zu starken durch verlass-
liche Versorgung, verstandliche Information,
echte Beteiligung und Respekt vor der individu-
ellen Lebensrealitat. Ich sehe die Aufgabe der
DHG darin, diese Elemente zusammenzubrin-
gen, Hurden abzubauen und einen Rahmen fur
ein einfaches, effizientes und faires Miteinander
zu schaffen.

Gleichzeitig braucht es euer Mitwirken. Ver-
antwortungsvolles Handeln, Therapietreue und
vorbeugendes Verhalten helfen, Blutungsfolgen
zu vermeiden. Nutzt die Moglichkeiten, die heute
bestehen. Dabei unterstutzt euch die DHG. Wir
bieten Information, Schulung, Austausch und
den Ruckhalt einer starken Gemeinschaft. So
kénnt ihr gemeinsam mit eurem Behandlungs-
team Entscheidungen treffen, die zu eurem
Leben passen.

Lasst uns diesen Weg gemeinsam weitergehen.
Mit Verantwortung. Mit Zusammenhalt. Mit dem
klaren Bewusstsein, dass wir Zukunft gestalten
kdnnen. Blut verbindet.

Euer Rainer

I=) Floriani Apotheke

Die Versand-Apotheke schnell & sicher

Die Floriani Apotheke als starker
Partner im Bereich Hamophilie

Als Versandapotheke mit dem Schwerpunkt auf spe-

ziellen Versorgungen, kann die Floriani-Apotheke auf

langjdhrige Erfahrungen zurtickblicken. Die Versor-
gung von Menschen mit sensiblen Arzneimitteln ist
Teil unseres Alltags, auch Himophilie-Praparate und
die Betreuung von Menschen mit Gerinnungsstérun-
gen gehoren dazu. Wir verfigen Giber das notwendige
Know-how, die erforderlichen Kapazititen sowie ver-
lassliche, bestehende Kooperationen.

Als Grindungsmitglied des Verbands der
Hamophilie-Apotheken (VHA) arbeiten

wir eng mit den Patientenverbdnden IGH

und DHG sowie den Verbanden der behandelnden
Arzte BDDH und GTH zusammen.

Bestellmoglichkeiten

Sie mochten sich Thre Himophiliepraparate liefern
lassen? Kein Problem. Nachdem Ihre Bestellung bei
uns eingegangen ist, melden wir uns umgehend, um
einen Liefertermin auszumachen.

Nutzen Sie auch das
Cardlink-Verfahren! Scannen
Sie Ihre Rezepte direkt liber
die ApothekenApp um sie

digital an uns zu libermitteln, ~ L.ApothekenApp  2.QR-Code
herunterladen scannen

Noch Fragen? Auf unserer Website finden Sie ein
Anleitungs-Video: www.floriani-apotheke.de
Gerne helfen wir auch telefonisch.

Die Floriani-Apotheke bringt Ihre sensiblen Arznei-
mittel sicher und entsprechend den gesetzlichen Vor-
gaben (Kihlketten) bis an den Zielort. Sie haben Fra-
gen zu unseren Leistungen oder der Versorgung mit
Faktorpraparaten? Wir beraten Sie gerne. Besuchen
Sie uns vor Ort und im Internet oder rufen Sie uns an.

Daniel Olek,
leitender Apotheker:
,Unser geschultes Team
berat Sie gern.”

Sichere Versorgung mit
Hamophilie-Arzneimitteln

- Samtliche Hamophilie-Priaparate sind in unserem
Depot standig vorratig

+ Lieferung an 365 Tagen im Jahr: Unser zuverldssiger
Lieferdienst bringt die Medikamente zu Ihnen nach
Hause, an das arztliche Zentrum oder einen
anderen Ort. Auch die Bereitstellung zur Abholung
in einer unserer Partnerapotheken ist moglich

» Auf Wunsch Monatsrechnung und direkte Abrech-
nung mit der privaten Krankenversicherung

» Sichere Dokumentation durch Zusammenarbeit
mit Threm Arzt

+ Unterstiitzung bei Notfalldepots und Urlaubs-
planung

+ Unsere Notfallhotline 0800 - 410 71 00 fiir
Hamophile ist rund um die Uhr erreichbar —
24 Std./365 Tage

FLORIANI APOTHEKE

Tel 0800-56 00 943 (gebiihrenfrei)

Fax
Mail

www.floriani-apotheke.de



Ihre Hamophilie-Apotheke

Sichere 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. Samtliche Hamophilie-Praparate sind in
unserem Depot standig vorratig.

Apotheken

© Ekaterina | stock.adobe.com

An 365 Tagen im Jahr steht Ihnen unser spezialisiertes
Fachpersonal mit einer 24 Stunden Notfallhotline zur
Verfiigung.

\/ Zuverlassiger Lieferdienst mit eigenen Fahrzeugen Versandapotheke: auch eine Belieferung
und geschultem Personal entsprechend den an z.B. den Urlaubsort ist méglich

gesetzlichen Vorgaben (Kuhlkette) . .
Direkte Abrechnung mit der Versicherung Te I efo n -
\/ Lieferung an 365 Tagen an lhre Wunschadresse bei Privat-Krankenversicherte

oder Bereitstellung zur Abholung in einer unserer 0800 38 00 200

Partnerapotheken \/' Zusammenarbeit mit lhrem Arzt in
der Dokumentation

wir leben - Apotheke Marschacht a

Dein Gesundheitspartner ElbuferstralRe 86 a | 21436 Marschacht

haemophilie@wirleben.de | www.wirleben.de

Bildnachweise Impressum
S. 3: Rainer Stéhler; DHG | S. 5-8: Herbert Lechner; Prof. Dr. Wolfgang Schramm; DHG-Archiv | Herausgeber der vorliegenden Broschdire ist die
S. 10-13: Dr. Ute Braun; DHG; Getty Images: musmus culus | S. 14: Prof. Dr. Inge Scharrer | S. Deutsche Hémophiliegesellschaft zur Bekdmp-
16/17: DHG-Archiv; Getty Images: luliia Anisimova | S. 18: DHG-Archiv | S. 19: Dr. Glnter Au- fung von Blutungskrankheitene.V. (DHG e.V.)
erswald | S. 22/23: DHG | S. 24: Holger George| S. 26-28: Alf Kreienbring | S. 30: Anna Stauch | und behélt sich alle Rechte vor.
S. 32/33: Miguel Crato und Olivia Romero Lux; EHC; DHG | S. 34/35: Cesar Garrido und Alain
Baumann ; WFH; DHG | S. 36-39: Adobe Stock: treety; Alf Kreienbring; Torsten Kienke Erscheinungsdatum der vorliegenden Ausgabe:
Juli2026
Redaktion: Rainer Stéhler, Alf Kreienbring,
[\ Dr. Glinter Auerswald (geschéftsfihrender
Vorstand, verantwortlich, mit Ausnahme dervom

Verfasser namentlich gezeichneten Beitrage)
Hier geht es zur

gesamten Bildergalerie Anschrift der Redaktion/des Herausgebers:

DHG e .V. Geschéftsstelle
Neumann-Reichardt-StraBe 34
22041 Hamburg

Tel.: (040) 67229 70

Fax:(040) 6724944

E-Mail: dhg@dhg.de

Internet: www.dhg.de

Veroffentlichung, Nachdruck o. ., auch auszugs-
weise, und Ubersetzungen nur mit Genehmigung
des Herausgebers . Namentlich gekennzeichnete
Beitrdge geben die Meinung des Autors wieder,
nichtin jedem Fall die der Redaktion. Einsender
von Briefen, Manuskripten u. &. erklaren sich mit
der redaktionellen Bearbeitung einverstanden.

43


https://www.dhg.de/bildergalerie-70-jahre.html




	Lesezeichen 1

	Schaltfläche 8: 


