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Liebe Leserin, lieber Leser!

Einmal im Jahr findet die Jahrestagung der Gesellschaft
fir Thrombose- und Himostaseforschung (GTH) statt.
Meist im Februar und in einem der Linder der DACH-
Region — in Deutschland, Osterreich oder der Schweiz.
In diesem Jahr traf man sich in Lausanne — auf der
Agenda, wie immer, aktuelle Entwicklungen, neue
Erkenntnisse, Fortbildung, Wissen und Austausch.

Die Hamovision war zwar leider nicht vor Ort, hatte
aber Gelegenheit mit Teilnehmenden zu sprechen:

So z. B. mit Alexander Heise, Patientenvertreter und
fur die IGH auf der Tagung unterwegs. Alexander hat
Hamophilie A, ist Sportler, Student und auf unter-
schiedlichen Kandlen fiir Austausch mit und Unter-
stiitzung von Menschen mit Blutgerinnungsstérungen
aktiv.

Von der GTH in Lausanne zum Welt-Himophilie-Tag
in Diisseldorf... Von der Strafienaktion in der Rhein-
metropole konnte ich mir ein eigenes Bild machen.

In diesem Jahr ging es darum, Aufmerksamkeit fiir
Blutgerinnungsstérungen bei Frauen und Mddchen zu
schaffen. Was PD Dr. Susan Halimeh gemeinsam mit
der Deutschen Bluthilfe organisiert hatte, lesen Sie
auf Seite 24/25.

Personlich getroffen habe ich mich auch mit Anna
Fleming und bin beeindruckt. Von ihrer offenen und
positiven Art, ihrem Umgang mit schwerer Himophilie
A und ihrem Mut, sich auf ein echtes Abenteuer einzu-
lassen. Der Bericht dazu beginnt auf Seite 28.

Einen schénen Sommer wiinscht Ihnen
Ihre
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Tanja Fuchs | Chefredakteurin Himovision
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Was war los auf der GTH-Tagung?

Vier Tage viele Themen — aktuelle Entwicklungen in
der Himostaseologie. Patientenvertreter Alexander
Heise war vor Ort.

Uber Alexander Heise
Der 25-Jahrige hat mittelschwere Himophilie, enga-
giert sich in der IGH und ist auf Social Media aktiv.

GENE REPARIEREN, HAMOPHILIE HEILEN?

Wie weit ist die Forschung zur Gen-Editierung?
Interview mit Prof. Wolfgang Miesbach

AUS DEN VERBANDEN

IGH - Interessengemeinschaft Himophiler eV.:
Arbeit und Projekte der Interessenvertretung

WELT-HAMOPHILIE-TAG

Auf die Strafe gehen und Aufmerksamkeit schaffen
Uber eine Aktion in Diisseldorf

AUS DEN VERBANDEN
Die Deutsche Himophiliegesellschaft — DHG:
Arbeit und Projekte der Interessenvertretung

HOCH HINAUS MIT HAMOPHILIE

Erfahrungsbericht Anna Fleming
Eine Frau, neun Manner, viel Mut und ein Berg

WIR FREUEN UNS UBER IHRE POST

Sie wissen etwas Uber interessante Seminare oder
Informationsveranstaltungen zum Thema Hamophilie
oder haben einen guten Buchtipp? Oder mdchten Sie
uns einfach Feedback geben? Schreiben Sie uns:
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NEWS NEWS

Infos und Neuigkeiten

Spendenaufruf Save One Life Sehenswert

Jede Spende zdhlt: Gemeinsam fur ein
besseres Leben mit Hamophilie

TV-Beitrage zum
Welt-Hamophilie-Tag

Antasstich des Wet- — GYR DY

hamophilietags am

Blut und Blutplasma dringend benotigt

Blutprodukte sind in Deutschland zunehmend Mangelware. Und das ist fatal, warnen die Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V. (IGH) und andere Organisationen in einem gemeinsamen Positionspapier, das sich an die Politik
richtet. Vor allem Blutplasmaprodukte sind fir Menschen mit Hdmophilie und anderen seltenen Erkrankungen
lebenswichtig, betonen die Experten und fordern unter anderem den Ausbau der Plasmaspende, bessere Melde-
systeme flr Engpasse und weniger blrokratische Hirrden. Ihr Ziel ist es, eine dauerhaft sichere und verlassliche
Versorgung fir Betroffene zu erreichen. Auch Vollblutspenden werden dringend bendétigt. Vor allem Menschen
mit Blutgerinnungsstérungen haben ein hoheres Risiko, bei einem Unfall oder einer unge-
planten OP, viel Blut zu verlieren. Es braucht also Menschen, die Blut spenden, denn Blut-
spenden konnen Leben retten. Sorgen, dass hdufiges Spenden negative Auswirkungen
F‘. haben konnte, haben Forscher vom Deutschen Krebsforschungszentrum (DKFZ), dem
o

In vielen Entwicklungslandern ist die medizinische Ver-
sorgung fur Menschen mit Hamophilie und anderen
Blutgerinnungsstorungen kaum vorhanden. Wo es 17. April hat der SWR gleich mehrere
an Medikamenten, Diagnostik und Aufklarung fehlt, Beitrage mit und uber Menschen mit
bedeutet eine einfache Verletzung oft Lebensgefahr. Hamophilie gesendet. In SWR aktuell -
Die internationale Organisation Save One Life moch-  Baden-Wiirttemberg wurde ein Beitrag
te das andern - und jeder kann dabei helfen. mit DHG-Regionalvertreterin Ruth-
Zwei besondere Aktionen 2025 laden dazu ein, aktiv Susanne Hansen und ihrem Sohn (ab
zu werden: So z.B die Fahrradaktion ,Wheels for the Minute 13.30) gesendet:
World“. Die offiziellen Touren 2025 werden in den USA or-
ganisiert - von Rhode Island tiber Texas bis Kalifornien. Damit httpsy//shorturlat/AEgbF

Stammzellinstitut HI-STEM und dem Blutspendedienst des Deutschen Roten Kreu-
zes kirzlich entkraften konnen. Haufiges Blutspenden regt die Blutbildung an und
fuhrt auch zu genetischen Anpassungen in den Blutstammzellen, wie die aktuelle

Abb.: ©istockphoto.com/zhuweiyi49 (Hande) / vgajic (Blutspende)

Untersuchung belegt. Dabei setzen sich bestimmte Genveranderungen durch, die
helfen, nach Blutverlust schneller neue Blutzellen zu bilden. Die Forschenden be-
tonen: Diese Veranderungen erhohen nicht das Risiko fur Blutkrebs oder andere
Krankheiten, sondern unterstitzen lediglich die Regeneration. Ein faszinierender

(Quelle und weitere Infos: https.//shorturl.at/HnlZh)

Einigqung auf Erstattungspreis

Zugang zu Hemgenix® wird moglich

CSL Behring und der GKV-Spitzenverband haben

die Verhandlungen uber den Erstattungspreis von
HEMGENIX® erfolgreich abgeschlossen. Damit steht ‘
die erste in Europa zugelassene Gentherapie fiir Ha-

mophilie B nun unter einem innovativen, nationalen,

erfolgsbasierten Erstattungsmodell zur Verfiigung,

das erstmals in Deutschland Anwendung findet. Es

adressiert wesentliche, zentrale Herausforderungen, wie

die Frage der langfristigen Wirksamkeit, die eine Einmalthe-

rapie in Bezug auf deren Erstattung mit sich bringt. Dabei werde sichergestellt,
dass die Erstattung individuell an den Behandlungserfolg des einzelnen Pati-
enten gekoppelt ist, heiRt es in der Pressemitteilung des Herstellers. Durch die
Einigung wird der Zugang zur Gentherapie fir Menschen mit Hamophilie, die die
entsprechenden Voraussetzungen mitbringen, nun auch in Deutschland maglich.

(Quelle und weitere Info: https.//shorturl.at/jzpBX)

Beweis dafir, wie anpassungsfahig unser Korper ist.

FDA lasst neuen Wirkstoff zu

Moderne Therapie-
option fur Hamophilie
A und B

FOA
Die US-Arzneimittelbehdrde
FDA hat Fitusiran (Qfitlia) fuir
den US-Markt zugelassen. Der Wirkstoff
wird zur Vorbeugung von Blutungen
bei Hamophilie Aund B ab 12 Jahren
eingesetzt. Im Unterschied zu bisheri-
gen Therapien ersetzt Fitusiran keine
Gerinnungsfaktoren, sondern senkt das
Antithrombin und steigert so die Throm-
binproduktion, was die Blutgerinnung
unterstiitzt. Die Injektion erfolgt zu-
nachst alle zwei Monate und wird dann
individuell angepasst. Ob das Praparat
auch in Deutschland zugelassen wird, ist
noch offen.

(Quelle und weitere Infos: https.//shorturl.at/VnAuE)

aber alle weltweit mitradeln kdnnen, gibt es den ,Virtual Ride®: Hier kann tberall
gefahren und jeder Kilometer online getrackt werden. Darliber hinaus kann aber
auch direkt fir Teilnehmende gespendet werden: So etwa fir Vaughn — US-Ameri-
kaner mit schwerer Hamophilie, der sich in diesem Jahr 765 Meilen vorgenommen
hat. Mehr Infos zu Vaughn und eine Méglichkeit zu spenden gibt’s hier:

https://runsignup.com/crosscountryride

Bei einer weiteren Aktion, dem ,,Kilimanjaro Climb for Hemophilia“ erklimmen

Teilnehmer aus aller Welt im Oktober 2025 gemeinsam den hochsten Berg Afrikas.

Wer dabei sein mochte, muss allerdings Spenden im Wert von insgesamt 10.000
Dollar fiir Save One Live sammeln. Die Erlose beider Aktionen kommen direkt
Betroffenen in armeren Landern zugute. Sie finanzieren lebenswichtige Medika-
mente, medizinische Schulungen und die Versorgung von Kindern und Erwachse-
nen mit Blutgerinnungsstorungen. Viele von ihnen erhalten so erstmals Zugang zu
einer Behandlung, die ihr Leben nachhaltig verandert. Wer sich selbst anmelden
oder die Aktionen unterstiitzen mochte, findet hier weitere Informationen:

https://saveonelife.net/wheels-for-the-world

https://saveonelife.net/kili2025

Aktion verlangert HAMOPHILIE
TR T ]
IN BEWEG

20,000 lm um dis Welt

Jeder Kilometer zahlt

Wer noch keine Kilometer eingetragen hat, kann dies noch tun! Fiir jeden Kilo-
meter spendet Sobi an unterschiedliche Hamophilie-Patientenorganisationen in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz. Sobi hat die Aktion bis zum Sommer
verlangert. Jetzt mitmachen:

www.haemophilie-in-bewegung.de

Im SWR aktuell Rheinland-Pfalz kamen
der DHG-Vorsitzende Rainer Stahler
und der stellvertretende Vorsitzende
der IGH, Lukas Leihberg zu Wort:

Rainer Stahler (ab Minute 06:00):

https://shorturl.at/D4X65

Lukas Leihberg:

https://shorturl.at/OLeKD

Zukunft der Hamophilie-
behandlung

Aufruf zum Handeln

Internationale Experten schlagen Alarm:
Der Fortschritt in der Hamophiliethe-
rapie darf nicht ins Stocken geraten. In
einer gemeinsamen Erkldrung fordern
sie mehr Forschung, Investitionen und
einen fairen Zugang zu neuen Behand-
lungen wie Gentherapien. Hintergrund
ist, dass einige Unternehmen ihre Gen-
therapieprogramme aus wirtschaftli-
chen Grinden eingestellt haben.

(Quelle und weitere Info: https.//shorturl.at/jzpBX)

©ADbb.: Save one Live
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NEWS

Neues aus der Forschung mit Tiago Lopes

Online-Umfrage

Deep Research

Von Inhibitoren bis Gentherapie: Wie Deep Research die
Hamophilieforschung unterstiitzt

Ubersichtsartikel sind sehr wichtig fiir die Himophiliefor-
schung. Sie sammeln und ordnen Informationen aus vielen
Studien und helfen Forschern, Arzten und Patienten zu ver-
stehen, was bekannt ist und wo es noch Liicken gibt. In der
Hamophilie, wo feine Details zu Gerinnungsfaktoren, die
Entwicklung von Inhibitoren und die Rolle des Immunsys-
tems eine groRe Rolle spielen, sind gute Ubersichtsarbeiten
unverzichtbar. Sie tragen dazu bei, komplexe Themen wie
den Aufbau von Virusproteinen, die in der Gentherapie ver-
wendet werden, besser zu erklaren. Obwohl es viele aus-
gezeichnete Ubersichtsartikel gibt, braucht es manchmal
sehr spezifische Informationen, die in klassischen Arbeiten
schwer zu finden sind, etwa zu seltenen Immunreaktionen
oder kleinsten Veranderungen an Genvektoren.

OpenAl hat kurzlich Deep Research vorgestellt, ein Werk-
zeug, das maRRgeschneiderte Ubersichtsartikel auf Basis
wissenschaftlicher Quellen wie PubMed Central und ande-
ren anerkannten Datenbanken erstellen kann. Es kann sich
auf sehr spezielle Themen in der Himophilie konzentrieren,
etwa auf die Entwicklung von Inhibitoren, die Immunant-
wort auf Gerinnungsfaktoren oder auf die genaue Struktur
von viralen Kapsiden, die in der Gentherapie zum Einsatz
kommen. Meistens werden die richtigen Referenzen ange-
geben, und die Informationen werden klar und ubersicht-
lich aufbereitet. Auch wenn Deep Research gelegentlich
Fehler macht, liefert es in den meisten Fallen zuverlassige
Ergebnisse. Dieses neue Werkzeug bietet
Forschern und Arzten eine gute
Mdglichkeit, schnell gezielte
Informationen zu finden,
Ideen aus verschiedenen
Bereichen zu verknuip-
fen und neue Wege fur
Entdeckungen in der
Hamophilieforschung
zu eroffnen.

Hamophilie und Zahngesundheit

Zahnbehandlungen stellen fir vie-

le Menschen mit Hamophilie eine ) JI l /
besondere Herausforderung dar. Die ) rawi
Sorge vor Blutungen, Schmerzen ' /
oder mangelnder Kenntnis Uber die

Blutgerinnungsstorung beim medizi- w‘

nischen Personal, konnen sowohl zu

einer schlechten Zahngesundheit als

auch zu einer ausgepragten Zahnbe-

handlungsangst fiihren. Mithilfe einer L Y
Online-Umfrage soll herausgefunden

werden, wie grof} der Einfluss der

Hamophilie auf die Angst vor Zahnbehandlungen wirklich
ist. Mit dem Ziel, wichtige Erkenntnisse zu gewinnen, die
langfristig zu besseren, einfiihlsameren und sichereren
Behandlungsansdtzen in der zahnarztlichen Versorgung
flhren kdnnen.

Die Umfrage wird im Rahmen einer zahnmedizinischen
Doktorarbeit durchgefiihrt und vom Institut fur Medizini-
sche Psychologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf betreut. Sie ist anonym und dauert ca. 10-15 Minuten.
Hier geht’s direkt zur Umfrage:

https://tinyurl.com/2vcbw34c

Neue App Care to translate

Mehrsprachig uber
Hamophilie reden

Sprachbarrieren adé: Die App ,Care to Translate® ist ent-
wickelt worden, um die Kommunikation zwischen Behan-
delnden und Patienten zu verbessern und richtet sich unter
anderem an Menschen mit Gerinnungsstérungen. Mit der
App lasst sich problemlos in mehr als 47 Sprachen iiber
Hiamophilie sprechen. Wer Ubersetzungsbedarf hat, kann
Behandelnde auf die App hinweisen und diese selbst
kostenlos downloaden. Mehr zu dem neuen Tool findet sich
im GTH-Artikel auf Seite 13. Die App steht hier zum Down-
load zur Verfligung:

www. caretotranslate.com

lauft?

ortal fur alles Wichtige uber Blutgerinnungsstérungen,
nd was gerade so lauft.

Finde Hamophiliezentren weltweit

Bei der Reiseplanung, wahrend der Reise oder im Notfall -

¥ __..-‘"\“: - >
B on ,‘ = : Uber 1.000 Adressen inkl. Navigation. Aulserdem nutzliche
’ . "l‘- L —}‘ .

’ Tipps furs Reisen mit Hdmophilie und aktuelle Reiseinfos.
haemcare.de > reisen

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.

© 2025 Novo Nordisk Health Care AG, ZUrich, Schweiz. DE25CH00035

changin
haem%pf?ilia@

Q

novo nordisk
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GTH 2025

Im Februar 2025 fand die 69. Jahrestagung der GTH statt
und lockte das internationale Publikum in die Schweiz.
Worlber wurde gesprochen? Was gab’s Neues? Alexander
Heise — fir die IGH mit vor Ort — berichtet von seinen
Eindricken und Erkenntnissen.

Text von Tanja Fuchs

Die Gesellschaft fir Thrombose- und Hamostasefor-
schung (GTH) ist eine gemeinniitzige, interdiszi-
plindre deutsch-0sterreichisch-schweizerische wissen-
schaftliche Gesellschaft, die zum Ziel hat, die wissen-
schaftlichen Interessen der Blutgerinnungsforschung zu
férdern.

Hierzu arbeitet die GTH, die aus der Deutschen Arbeits-
gemeinschaft fir Blutgerinnungsforschung (DAB) ent-
standen ist, mit vielen weiteren Fachgesellschaften in
und auRerhalb von Deutschland, Osterreich und der
Schweiz (DACH) zusammen. Die Mitglieder der GTH be-
schaftigen sich klinisch und wissenschaftlich mit der
Pravention, Diagnose und Therapie von Stérungen der
Blutgerinnung sowie thrombotischen Krankheitsbildern.
Aktuelle Forschungsergebnisse werden auf den jdhrlich
stattfindenden Tagungen der Fachgesellschaft prasen-
tiert und diskutiert.
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BEAULIEU

LAUSANME CAPITALE OLYMPIQUE
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GTH 2025

Im Februar 2025 fand die 69. Jahrestagung in Lausanne,
in der Schweiz statt: “ARTE — Advances, Research, Tech-
nology and Education in the field of Thrombosis and
Haemostasis”, so das von den Organisatoren vergebene
Akronym, das fir ,Fortschritt, Forschung, Technologie
und Fortbildung auf dem Gebiet der Thrombose und Ha-
mostase” stand.

Alexander Heise war vor Ort - wie war’s?

Die jahrliche GTH-Tagung ist ein medizinischer Kongress
flir Healthcare-Professionals (HCP) — also medizinisches
Fachpersonal wie Arzte, Therapeuten und Pflegefach-
krifte. Uber die Patientenorganisationen wie die IGH,
kénnen aber auch Patientenvertreter teilnehmen. So wie
in diesem Jahr Alexander Heise, 25 Jahre alt und selbst
Hamophilie-Patient. Im Gesprdch mit der Himovision
erzdhlt er, wie er den Kongress in Lausanne wahrgenom-
men hat, was ihm besonders im Gedachtnis geblieben ist
und was ihn beeindruckt hat.

Der Palais de Beaulieu ist das historische
Gebaude und Wahrzeichen des Messe-und
Kongresszentrums in Lausanne, Kanton Waadt,
in der Schweiz. Hier finden hauptsdchlich
Kongresse und kulturelle Veranstaltungen statt.

e i T:__ J_HJ]_AE

WISSEN

Die Vorladufergesellschaft der GTH, die GTH
Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Blutge-
rinnungsforschung (DAB), wurde bereits im

November 1956 in Heidelberg gegriindet.

Definiert als ,Eine Arbeitsgemeinschaft von Spezialisten,
die auf dem Gebiet der Blutgerinnung tatig sind“. Zu
Beginn war die DAB eher ein Diskussionsforum, in dem
die Mitglieder noch sehr informell ihre experimentellen
und klinischen Ergebnisse austauschten und diskutier-
ten. Mit der Zeit wurden die Zusammentreffen zu struk-
turierteren und formelleren Tagungen erweitert. Mit der
Griindung der deutsch-osterreichisch-schweizerischen
Gesellschaft fiir Thrombose- und Hamostaseforschung
eV.(GTH) im Jahr 1982 wurde jahrlich eine Tagung im
Dreilandergebiet abgehalten. Inzwischen hat sich die
GTH als weltweit zweitgrofite Fachgesellschaft auf die-
sem Gebiet gleich nach der ISTH etabliert.

(Quelle und weitere Infos: https.//gth-online.org/entstehung-der-gthy)
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GTH 2025

Medizinische Tagungen und Kongresse bieten allen im Fachbereich aktiven Berufsgruppen wertvolle Gelegenheiten, neueste
Erkenntnisse zu teilen und zu gewinnen, sich auszutauschen und iber Innovationen und Produkte zu informieren. Wissenschattler,
Forscher und medizinisches Fachpersonal kniipfen interdisziplinare Kompetenznetzwerke und tragen dadurch dazu bei, die
Versorgung von Menschen mit Erkrankungen wie Hamophilie weiter zu verbessern.

»Auf der GTH-Tagung dabei zu sein, war wirklich klas-
se... aber auch ein bisschen anstrengend®, sagt Alexander
Heise schmunzelnd. Eigentlich habe er in viel mehr Vor-
trdge gehen wollen, aber am Ende sei er dann so viel im
Gesprdach mit unterschiedlichsten Menschen gewesen,
dass das ,Netzwerken“ sich vor das , Referenten zuho-
ren“ geschoben habe. ,Was nicht bedeutet, dass ich keine
Vortrdge mitgenommen hatte!“

Obgleich er selbst Naturwissenschaftler ist, habe er aber
auch immer wieder festgestellt, dass Medizin ,dann ja
doch nochmal was ganz anderes ist” Zumal der GTH-
Kongress in diesem Jahr komplett in englischer Spra-
che abgehalten wurde. Gerne wiirde er Studien besser
verstehen, und mehr dariiber wissen, wie Datenerhe-
bungen in der Medizin funktionieren: ,Damit moch-
te ich mich noch etwas intensiver auseinandersetzen.”

Fiir welche Therapie entscheide ich mich?

Ein Vortrag, der ihm besonders im Gedichtnis bleiben
wird, ,ist der, in dem es um Entscheidungsfindung ging.
Hier habe ich richtig was mitnehmen kénnen, etwa tiber

die verschiedenen Kategorien von Entscheidungen, fiir
die Menschen mehr oder weniger Zeit brauchen und
die mal leichter und mal schwerfallen. Der Vortrag war
interaktiv, die Teilnehmer wurden mit einbezogen, das
fand ich super.” Generell, so Heise, habe er auf der GTH-
Tagung einen Eindruck davon erhalten, wie viele un-
terschiedliche Therapien und Prdparate es tatsdchlich
gibt! ,Und ganz aktuell sogar zwei neue Moglichkeiten,
um die Therapie subkutan mittels Pen zu verabreichen:
Concizumab und Marstacimab. Das ist fur viele Men-
schen sicher ein grofier Vorteil’, meint der Student und
erzdhlt, dass er anfangs grofle Schwierigkeiten mit der
intravendsen Verabreichung hatte. ,Ich habe ja erst im
Alter von 12 mit dem Spritzen begonnen und am Anfang
dachte ich wirklich, das lerne ich nie!“ Inzwischen habe
er sich so daran gewdhnt, dass er sich gar nichts anderes
mehr vorstellen kénne.

Wie in der letzten Hamovision bereits berichtet, konnen
die beiden anti-TFPI-Prdparate sowohl bei Himophilie A
als auch bei Himophilie B zum Einsatz kommen. Conci-
zumab ist dartiber hinaus auch fiir Patienten mit Hemm-
korper-Hamophilie zugelassen — ein weiteres grofies
Thema auf der GTH-Tagung, zu dem viel geforscht wird.

Hintergrund Entscheidungsfindung

Mit den zahlreichen Mdglichkeiten verdndern sich auch
die Empfehlungen, die je nach Alter, Faktor-Restaktivitdt
und individuellem Lebensstil ausgesprochen werden
und nicht immer fallt die Entscheidung leicht. Welche
Therapie ist die richtige, welches Praparat passt zu wel-
chem Patienten? Damit eine Therapie gut wirken kann,
sollte sie den drztlichen Anweisungen entsprechend an-
gewendet werden. Versteht der Patient die Therapieent-
scheidung und wird daran beteiligt, kann sich dies auf
seine Therapietreue und die Therapieergebnisse positiv
auswirken. Hierfr braucht es Wissen:

+ Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es?

+ Wie unterscheiden sie sich?

+ Welche Vor- und Nachteile gibt es?

+ Welche Behandlung passt am besten zu mir und
meinem Alltag?

Die World Federation of Hemophilia (WFH) hat ein Tool
zur gemeinsamen Entscheidungsfindung entwickelt:
https://elearning wfh.org/resource/wfh-shared-decisi-
onmaking-tool-for-hemophilia-treatment

Aufderdem hilfreich bei der Entscheidungsfindung:
Beschreibungen der Praparate sowie eine Liste aller ver-
figbaren Therapieoptionen:

https://sdm.wfh.org/education/education-treatment-classes

www.dhg.de/behandlung/gerinnungspraeparate.html

www.igh.info/infos/wichtig/gerinnungspraeparate

it s e T o e s bbby s Weakd §esieraten
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Im Fokus: milde und mittelschwere Hamophilie

Dass auch Menschen mit mittelschwerer Himophilie
von einer Prophylaxe profitieren, kann Alex aus eige-
ner Erfahrung bestitigen. Der Vortrag, in dem Studien
zu milder und mittelschwerer Himophilie vorgestellt
wurden, war fur ihn daher ein Muss.
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Alexander Heise

Hintergrund Behandlung der nicht
schweren Hamophilie

Wiahrend noch vor etwa 20 Jahren in der Regel nur Men-
schen mit schwerer Himophilie eine Faktorprophylaxe
erhielten, weif man inzwischen, dass auch Patienten
mit weniger stark ausgepragtem Schweregrad davon pro-
fitieren.

Der Schweregrad der Himophilie wird anhand der Rest-
aktivitdt des Gerinnungsfaktors VIII bzw. IX definiert. Bei
Gerinnungsgesunden betrdgt die Faktoraktivitdt idealer-
weise 100 %. Bei der Himophilie A und B wird wie folgt
eingeteilt:

e Milde Himophilie: mit 5 — < 40 % Faktoraktivitat

¢ Moderate / Mittelschwere Himophilie: mit1-5 %
Faktoraktivitdt

e Schwere Himophilie: mit < 1 % Faktoraktivitdt

Aber: Diese Einteilung spiegelt nicht immer die tatsach-
liche Blutungsneigung im Alltag wider. Menschen mit
milder oder moderater Himophilie A kénnen bereits
dhnliche Symptome und Krankheitsverldufe zeigen wie
Menschen mit schwerer Auspragung. Dies wird in Fach-
kreisen als Phanotyp der Hamophilie bezeichnet.

Trotz der geringen Gelenkblutungsraten kam es bei der
Hailfte der Patienten mit nicht schwerer Himophilie in
der Vergangenheit zu mindestens einer Gelenkblutung,
die mit Faktorkonzentrat behandelt werden musste. Da
eine hamophile Arthropathie bereits durch eine einma-
lige Blutung entstehen kann, sind auch Patienten mit
leichter Himophilie einem erhohten Risiko fiir die Ent-
wicklung von Gelenkschdden ausgesetzt.

Die nicht schwere Himophilie wird generell meist spater
erkannt, wodurch eine addquate Behandlung verzogert
und Gelenk- oder andere Gewebeschdden gefordert wer-
den kénnen. Da diese Patienten tendenziell weniger hdu-
fig blutungsbedingte Symptome haben, kdnnen sie nicht
immer eine Gelenkblutung direkt erkennen. Darliber
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hinaus ist es méglich, dass auch Arzte, die nicht auf Ha-
mophilie spezialisiert sind, bei Patienten mit leichter bis
moderater Hamophilie Gelenkprobleme nicht so schnell
mit Blutungen in Verbindung bringen. Wichtig wdare ein
Gelenk-Screening, um regelmdfiig den Gelenkstatus zu
erfassen und frithzeitig Gelenkverdnderungen zu erken-
nen. Um Arthropathie zu verhindern oder zumindest zu
verringern, wird zunehmend gefordert, dass allen Men-
schen mit Hidmophilie — unabhdngig vom Schweregrad
— eine Prophylaxe angeboten werden sollte. Anders als
noch vor 15 Jahren werden inzwischen Talspielgel von
bestenfalls 5 bis 15 % gefordert. Studien zur Versorgungs-
realitdt geben Hinweise auf eine Unterbehandlung von
Patienten mit nicht schwerer Himophilie.

(Quelle: vgl. www.cme-kurs.de/kurse/nicht-schwere-haemophilie-a/)

Untertherapiert: Frauen mit Blutgerinnungsstorungen

Uberrascht hat Alexander, dass vor allem Frauen un-
tertherapiert sind, wie er in einem Vortrag erfuhr:
,DI. Sonja Alesci hat eine Studie zu Frauen mit Himo-
philie vorgestellt, und das — aus meiner Sicht eher negati-
ve —Ergebnis, dass sie viel hdufiger eine Therapie brauch-
ten, hatte ich so nicht erwartet”, so Alex. Zum Gliick werde
diese Patientengruppe jetzt endlich mehr gehoért, misse
aber sicher noch stirker auf sich aufmerksam machen.
Auch die IGH habe kiirzlich die Ergebnisse ihrer Umfrage
,Frauen mit Blutungsneigung” verdffentlicht, berichtet
Alexander Heise. ,Frauen und Mddchen mit Blutungs-
neigung erleben oft einen langen Weg bis zur Diagnose
— und sehr unterschiedliche Versorgungsrealititen. Sie
stellen eine Patientengruppe dar, deren Symptome oft
fehlinterpretiert und/oder ibersehen werden. Es besteht
ein klarer Bedarf an besserer Aufklirung, frithzeitiger Di-
agnostik und geschlechtersensibler Versorgung®, heifst es
auf der Website. Mehr Infos: https://shorturl.at/XLzyw
Aufmerksamkeit fiir Frauen mit Blutgerinnungsstérun-
gen schaffte Ubrigens die Deutsche Bluthilfe, die am
Welt-Hamophilie -Tag in Diisseldorf auf die Strafie ging.
(Lesen Sie hierzu auch unseren Artikel auf Seite 24)

Hintergrund Umfrage

Mit dem Ziel, mehr Erkenntnisse zu gewinnen und un-
erfiillte Bedurfnisse bei Himophilie (A/B)-Tragerinnen/
Hamophilie-Patientinnen in Bezug auf starke Menstru-
ationsblutungen im deutschsprachigen Raum zu er-
mitteln, wurde eine anonymisierte Online-Befragung
durchgefiihrt, unterstiitzt von der Projektleitung der
Stdndigen Kommission Hdmophilie der GTH und den Pa-

tientenselbsthilfegruppen. Als Kontrollgruppe dienten
Freundinnen der Patientinnen. Erfasst wurden die ak-
tuelle Versorgungsrealitdt, Demographie, Behandlungs-
konzepte, Blutungsneigung und Beeintrachtigung des
taglichen Lebens bei Tragerinnen der Himophilie (A/B)
und Hamophiliepatientinnen.

Bei vielen Frauen gehen
starke Regelblutungen auch
mit Schmerzen einher.

Die Ergebnisse:

Die mit weiblicher Himophilie verbundenen
Blutungen werden hdufig ibersehen.

Die starken Menstruationsblutungen sind vorherr-
schendes Symptom und weibliche Himophiliepatien-
tinnen sind dadurch einer hohen Belastung ausge
setzt, was sich auch in ihrer erhéhten Verwendung
von Hygieneprodukten, dem Bedarf an Tranexamsdu-
re und der Anwendung von Verhiitungsmitteln wider
spiegelt.

Betroffene scheinen mit gerinnungsunterstiitzenden
Therapien unterversorgt zu sein, was die Frage auf
wirft, ob ihre Blutungsstorungen ausreichend behandelt
werden.

Die Ergebnisse deuten auf die Notwendigkeit einer
verbesserten, zielgerichteten Behandlung hin. Hierfir
braucht es:

mehr Aufmerksambkeit/Sensibilisierung fiir das Thema
Verbesserung der Erkennung

genaue Klassifizierung der Frauen

verbesserten Zugang zu Behandlungen

Initiativen zur Verbesserung des Zugangs zu
Behandlungen

Beginn gut konzipierter klinischer Studien mit Fokus
auf frauenspezifische Ergebnisse

die Beurteilung der Menstruationsgesundheit sollte
regelmiRiger Bestandteil der Uberwachung von
Frauen und Mddchen mit erblichenn Blutungstungs
storungen sein.

Auch interessant: Apps!

Im Florio-Symposium gefiel Alex, dass auch ein Pati-
ent zu Wort kam, der am Ende der Veranstaltung im Ge-
sprach mit einem Arzt von seinen Erfahrungen mit der
App berichtete. ,Wdhrend des Symposiums mit dem Titel
,Die Zusammenhdnge verbinden: Echtzeit-Patientendaten
stehen im Mittelpunkt der zukiinftigen Gesundheitsversor-
gung’, ging es darum, die App vorzustellen und generell
mehr Digitalisierung in der Gesundheitsbranche zu for-
dern. Mit Florio kann man neben der Prophylaxe auch
Aktivitdtsdaten von Fitnesstrackern sowie Schmerzen
dokumentieren, sagt Alex. ,,Besonders gut finde ich, mit
den zugrundeliegenden Gerinnungswerten, eine Live-
Anzeige des aktuellen Faktorspiegels sehen zu kénnen.
Ins Gesprach kam er auch mit den (beinah gleichaltrigen)
Machern der Hemmo-App, ein junges Start-Up das es
innerhalb kurzer Zeit geschafft hat, eine App zu etablie-
ren, die knapp ein Jahr nach Einfihrung bereits von 500
Patienten genutzt wird und auch von Behandlern grofien
Zuspruch erfdhrt. Deutschlandweit in vielen Zentren,
Krankenhdusern und Unikliniken.

Hintergrund Hemmo App _
o

Die Hemmo App ist eine Plattform S
far alle Patienten mit einer Gerin- [ -
nungsstérung. Uber die App lassen wl
sich bequem und einfach Rezepte e
anfordern, ohne lange in der Tele-
fonschleife des Zentrums warten zu 4 i
miuissen. Dartiber hinaus bietet die ————

App uber den Hemmo-Messenger

einen einfachen und datensicheren

Austausch mit dem Zentrum, eine intelligente Termin-
buchungsfunktion sowie ein Wallet fir alle wichtigen
Dokumente wie Arztbriefe, Laborergebnisse und den
Notfallausweis.

Uber den Newsfeed, der auch genutzt werden kann,
wenn das eigene Zentrum noch nicht dabei ist, bleiben
die Patienten immer up-to-date: Uber Aktuelles zu Pa-
tientenangeboten und Veranstaltungen in der Ndhe, in
Bezug auf Infos zur eigenen Erkrankung und iiber Mog-
lichkeiten, sich mit anderen Patienten sicher auszutau-
schen. Auch bei den Zentren wachst das Interesse: Viele
Patienten, wenig Zeit. Da kommt ein digitales Kommuni-
kationstool genau richtig, um alle Beteiligten zu entlas-
ten, Anfragen effizient zu steuern und wieder mehr Zeit
fir das Wichtigste zu finden: Das personliche Arzt-Pati-
enten-Gesprdch. Auf der diesjdhrigen GTH in Lausanne
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wurde die neue Umfragefunktion vorgestellt. Darliber
kénnen die Zentren ihre Patienten zu aktuellen Themen
befragen oder auch Studien durchfihren, um die Be-
handlungsqualitat fiir alle Gerinnungspatienten weiter
zu verbessern. Weitere Infos auf der Website: www.iatro.
de/hemmo und im Podcast halimeh & habermann: #85:
https://shorturl.at/EybM6

Ein weiteres spannendes Start-Up, berichtet
Alex, kommt aus Schweden: Care-to-Trans-
late ist ein digitaler medizinischer Ubersetzer
fur alle Situationen, in denen es um medi-
zinische oder gesundheitliche Themen geht
- eine medizinische Ubersetzungs-App, die
hilft, Sprachbarrieren zu tiberbriicken, wenn
keine Dolmetscher zur Verfigung stehen. Das
Ubersetzungstool wurde speziell fiir das Ge-
sundheitswesen entwickelt. ,Wir haben die
letzten 10 Jahre damit verbracht, gemeinsam
mit Sprach- und Medizinexperten (die IGH war an der
Datenbank fiir Himophilie beteiligt), eine medizinisch
gepriifte Phrasenbibliothek zu entwickeln®, heifit es auf
der Website der Entwickler. Um die Einhaltung der Da-
tenschutzbestimmungen im Gesundheitswesen zu ge-
wadhrleisten, werden Patientendaten grundsatzlich nie-
mals gespeichert. Die Funktion ist fiir Android, iOS und
das Internet verfigbar und ldsst sich nahtlos in Arbeits-
abldufe integrieren, ohne die Einhaltung von Vorschrif-
ten zu gefdhrden. Weitere Infos und Moglichkeiten, die
App zu testen, gibt’s hier: https://www.caretotranslate.com

Was war sonst noch wichtig auf
der GTH-Tagung:

Bewegung gibt es bei einem Thema, das bisher eher un-
ter dem Radar lief: Himophilie und Schmerz.

Bereits 2020 hatte die IGH eine erste Umfrage hierzu
durchgefihrt und vom Ergebnis tiberrascht gewesen:
Teilgenommen hatten erstaunlich viele jingereMen-
schen (viele unter 30 Jahre) sowie Angehoérige dieser.
Uber ein Drittel von ihnen gab an, tiglich Schmerzen zu
haben. Dabei waren Sprunggelenke und Knie am hdu-
figsten betroffen, gefolgt von der Nacken-und Schulter-
region.

Mehr als die Halfte der Teilnehmer fihlte sich oft oder
sogar standig durch Schmerzen beeintrdchtigt! Die meis-
ten wiirden zwar mit ihrem Hamophilie-Behandler Giber
ihre Schmerzen sprechen und ndhmen dagegen Medi-
kamente ein, aber nur die Hilfte nehme weitere, darii-
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berhinausgehende Maffnahmen in Anspruch. 2022 folgte
eine weitere IGH-Umfrage. Im Ergebnis wiinschten sich
rund 60 Prozent eine bessere Unterstiitzung in Bezug auf
eine Schmerztherapie.

Bemadngelt wurde, dass das Thema in der Sprechstunde
oft untergehe, nicht ernst genug genommen werde und
die Hausdrzte oft nicht ausreichend aufgeklart seien.
Gewtlinscht wurde eine ganzheitliche Unterstiitzung von
Spezialisten, insbesondere in Hinblick auf die nicht-me-
dikamentdsen Methoden. Seit der Covid-19-Pandemie
sei es noch schwieriger geworden, Termine bei Thera-
peuten zu erhalten.

Die Umfrage bestdtigt, was PD Dr. Katharina Holstein be-
reits seit langerer Zeit vermutet: Es gibt ein Versorgungs-
defizit bei der seltenen chronischen Erkrankung Hamo-
philie, das mit Gelenkschddigung und hdufigen chroni-
schen Schmerzen einhergeht.

Die Fachdrztin fiir Innere Medizin, Hamatologie/Onko-
logie und Hamostaseologie am Universitdtsklinikum
Schleswig-Holstein (UKSH) hat daher, gemeinsam mit
weiteren Fachgesellschaften, im Oktober 2022 eine Leit-
liniengruppe gebildet und die Erstellung einer Leitlinie
,2Hdmophilie und Schmerz“ beim AWMF (siche Kasten

rechts) angemeldet. In Lausanne berichtete Dr. Holstein
Uber erste Erkenntnisse und die ndchsten Schritte:
Entscheidend sei eine intensive Zusammenarbeit der un-
terschiedlichen Disziplinen, es miisse eine multimodale
Schmerztherapie erfolgen, die Physio- und Schmerzthe-
rapeuten ebenso mit einbezieht wie Psychologen, Ortho-
paden und Radiologen, aber auch Kinderdrzte, um Be-
sonderheiten bei Kindern zu beriicksichtigen. Wichtig ist
es der Arztin zufolge auch, das Umfeld, die Familie und
die personlichen Lebensumstinde mit einzubeziehen
(biopsychosoziales Konzept).

Die Therapieentscheidung sollte immer individuell un-
ter Berlicksichtigung von Begleiterkrankungen erfolgen,
wenn beispielsweise eine Synovitis festgestellt wird,
sollte diese entsprechend der Synovitis-Leitlinie behan-
delt werden.

Die neue Leitlinie Himophilie und Schmerz soll nicht
nur mit dazu beitragen, anderen Disziplinen Wissen und
Verstdndnis fir die seltene Erkrankung und die Bedurf-
nisse der Patienten zu vermitteln.

Die Leitlinie, so Katharina Holstein, kénne auch dabei
helfen, fehlende Ressourcen zu etablieren. Schliefilich
habe man damit etwas in der Hand, auf das man sich bei

Neben einer intensiven Zusammenarbeit der unterschiedlichen Disziplinen ist auch die Einbeziehung des Umfelds, der Familie und der
persnlichen Lebensumstdnde von Bedeutung (biopsychosoziales Konzept), sagt PD Dr. Katharina Holstein.

seinen Forderungen berufen kénne. Nicht zuletzt soll es

natiirlich auch eine patientenfreundliche Version geben,

die Betroffene dabei unterstiitzten kann, eine angemes-

sene und wirksame Behandlung zu erhalten.

Die ndchsten Schritte sind daher:

+ Die Fertigstellung der Empfehlungen und erklirenden
Texte

+ eine Expertendiskussion und Konsensusfindung unter
Einbeziehung von Patientenvertretern

+ die Fertigstellung und Veroffentlichung bei der AWMF,
die fir Ende 2025/ Anfang 2026 geplant ist.

INFO

Leitlinien der AWMF _
AWMEF online

Die Leitlinien im Register
der AWMEF liefern wichtige
Entscheidungshilfen fiir Arztinnen und Arzte, Angehérige
anderer Gesundheitsberufe sowie Patientinnen und Pati-
enten und tragen somit zu einer besseren medizinischen
Versorgung bei. Die systematisch entwickelten Aussagen,
die den gegenwartigen Erkenntnisstand wiedergeben,
sind als Handlungsempfehlungen zu verstehen, von
denen in begriindeten Fallen abgewichen werden kann
oder sogar muss. Die Anwendbarkeit einer Leitlinie oder
einzelner Leitlinienempfehlungen muss in der indivi-
duellen Situation gepriift werden, nach dem Prinzip der
Indikationsstellung, Beratung, Praferenzermittlung und
der partizipativen Entscheidungsfindung.

(Quelle und weitere Infos: www.awmf.org/regelwerk)

Gelenkgesundheit

Um weitere Informationen iber die diesjahrige GTH-Ta-
gung zu erhalten und die Themen, die dort besprochen
wurden, hat die Redaktion als Quelle auch den Podcast
halimeh & habermann genutzt und erfahren, was PD Dr.
Andreas Strauf berichtet hat: In seinem Vortrag erlduter-
te er, was man im Ultraschall alles erkennen kann und
stellte das Ergebnis einer Studie vor, welches zeigte, dass
rund 86 Prozent der Patienten mit milder Hamophilie
(<10 %) von einer Synovitis betroffen sind. PD Dr. Andre-
as Strauf3, Oberarzt der Sektion Gelenkchirurgie und lei-
tender Oberarzt Rheumaorthopddie und Himophilie am
Universitdtsklinikum Bonn (UKB), der sich selbst vorge-
nommen hat, alle Patienten mit Himophilie zu schallen,
konnte bislang bei ca. 70 % aller Betroffenen ,,in irgend-
einem Gelenk eine Entzindung” feststellen.
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k Schwellung
b - Entziindung
\\
b Synovialfliissigkeit

Synovialmembran

Eine Synovitis oder Synovialitis ist eine Entziindung der Gelenkschleimhaut
(Membrana synovialis) der Gelenkkapsel.

Vier Tage - viel Stoff

Naturlich gab es zahlreiche weitere Themen rund um
Blutgerinnungsstérungen, nicht alle kénnen hier dar-
gestellt werden. Es gab Vortrige zum neuen ultralang-
wirksamen Praparat und die erfolgreiche Umstellung auf
dieses, Erkenntnisse in Bezug auf verbesserte Behand-
lungsoptionen des Bewegungsapparats und tiber die
Moglichkeiten der Radiosynoviorthese (RSO).

Auch die von Willebrand-Erkrankung (VWD) war The-
ma auf der GTH. Berichtet wurde etwa Uber drei Kinder
mit vWD Typ 3 — im Alter von 2, 5 und 9 Jahren. Aufgrund
von schwer zugdnglichen Venenverhdltnissen seien die-
se erfolgreich auf Emicizumab eingestellt worden. Eine
Strategie, die in Deutschland zundchst bei der Kranken-
kasse beantragt werden musse, so PD Dr. Susan Halimeh
in ihrem Podcast halimeh & habermann (Folge 107). Was
Muskel- und Gelenkblutungen angehe, so Dr. Halimeh,
sei die Behandlung mit dem Antikdrper durchaus erfolg-
reich. Was mit Emicizumab nicht gehe — das wisse man
aus vielen Patientenberichten: die Schleimhautblutung
in den Griff zu bekommen. Patienten miissten dann zu-
sdtzlich zum Antikdrperprdparat einmal monatlich ein
Faktorpraparat spritzen.

Ein ndchster Meilenstein, so die Himostaseologin aus
Duisburg, sei eine Studie, in der der Hersteller plane,
von-Willebrand-Patienten mit einzuschlieflen. Es tut
sich viel im Bereich Blutgerinnungsstérungen. Die Ha-
movision wird zu gegebener Zeit dariiber berichten.

©ADbb.: iStockphoto.com/ttsz
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ERFAHRUNGSBERICHT

»Wir sind selten, aber nicht allein!«

Alexander Heise ist 25 Jahre alt und lebt
in einem kleinen Ort rund 20 km nordostlich

von Augsburg.

Text von Tanja Fuchs

Einen Master in Physik hat er bereits in der Tasche.
Weil ihm das Studium am Ende aber ein bisschen zu
theoretisch war und er gerne im Team arbeitet, hat er
vor kurzem ein weiteres Master-Studium aufgenom-
men: ,Nachhaltigkeits-Management“ nennt sich der
Studiengang, den Alex in Teilzeit belegt hat, um ne-
benbei in einer Firma Erfahrungen zu sammeln, die
Unternehmen im Bereich Nachhaltigkeit berdt.

,Ich mochte mich mehr mit Problemen der realen
Welt beschdftigen. Insbesondere méchte ich etwas
dazu beitragen, dass unsere Welt auch fiir zukiinftige
Generationen erhalten bleibt. Mich interessiert, wie
sich Wirtschaftlichkeit mit Nachhaltigkeit verkniipfen
lasst und ich moéchte Unternehmen dabei unterstit-
zen, nachhaltiger zu werden®, so der Schwabe.

Tanzer durch Zufall

Neben Job und Studium geht Alexander seiner Lei-
denschaft, dem Tanzsport, nach. Insbesondere die la-
teinamerikanischen Tanze haben es ihm angetan. Vor
6 Jahren holte er mit seiner damaligen Tanzpartnerin
den bayerischen Meistertitel (in der Hauptgruppe B
Latein). Er sei eher zuféllig zum Tanzsport gekommen,
denn als Hamophiler lag Sport auf Leistungsniveau
lange auferhalb seiner Vorstellung. Seine damalige
Hamophilie-Behandlerin hatte ihn sogar vom Schul-
sport befreit, nachdem eine Einblutung im Sprungge-
lenk diagnostiziert worden war.

Alexander Heise hat mittelschwere Hamophilie A,
»meine Faktor-Restaktivitdt liegt bei vier Prozent.”

Festgestellt habe man das erst, als er etwa anderthalb
war. Er hatte sich an einem Metallregall verletzt und
die Blutung habe nicht aufgehort.

Im Krankenhaus vor Ort, erzdhlt er, habe sich damals
niemand mit Hiamophilie ausgekannt. Seiner Mutter
sagte man nur, dass ihr Sohn mit 4 % Restaktivitdt ein
normales Leben flihren kénne und ein Medikament
nur erforderlich wire, wenn es zu einem Unfall kime
oder eine OP noétig wirde.

Tatsdchlich war es Anfang der 2.000er vielerorts noch
die Regel, nur Himophile mit einer Restaktivitdt unter
1 % mit Faktorprophylaxe zu versorgen. Im Nachhin-
ein — weif Alexander heute —, war das natiirlich nicht
die richtige Strategie. Trotzdem habe er eine relativ
normale Kindheit gehabt, mit Freunden draufien ge-
spielt, auf dem nahegelegenen Fufiballplatz gekickt
und zundchst auch am Schulsport teilgenommen.

,Bis ich im Alter von 12 diese Einblutung hatte und
man im Hdmophilie-Zentrum dann feststellte, dass
das linke Sprunggelenk in Mitleidenschaft gezo-
gen war. Dass die damalige Hamostaseologin mich
daraufhin vom Schulsport befreite, war nattrlich
kontraproduktiv®, sagt er. ,Es ware ja gerade wichtig
gewesen, Muskeln aufzubauen, um die Gelenke zu
schiitzen.” Immerhin habe er nach der Gelenkblutung
eine Faktorprophylaxe erhalten. ,Frither wdre besser
gewesen®, weify Alex heute, denn tatsdchlich musste
es schon friiher in der Kindheit immer wieder zu Ein-
blutungen gekommen sein. ,Ich erinnere mich auch
an Schmerzen im Fufigelenk, aber das wurde eben
nie erkannt, weil oberfldchlich nichts sichtbar war.“
Weil er in den ersten 12 Lebensjahren nicht an ein
Hamophiliezentrum angebunden war, fehlte die Ver-

sorgung durch einen Himostaseologen oder eine Ha-
mostaseologin, die vermutlich schon viel frither eine
Einblutung an einem schmerzenden Gelenk erkannt
hitten.

Das haufige Spritzen ist zundchst gewéhnungsbediirf-
tig fir den 12-Jdhrigen, doch dank eines guten Home-
care-Services lernt erst seine Mutter und dann er selbst
den Umgang damit. Mit viel gutem Zureden und viel
Geduld habe er es mit 13 endlich selbst geschafft. ,Das
Thema Sport hatte ich aber erstmal abgehakt. Aufier
Fahrradfahren und hin und wieder mal Schwimmen,
war das fir mich erledigt.“

Dann kam der Tanzkurs

,Als ich mich mit 16, am Ende der 10. Klasse, fiir den
Tanzkurs angemeldet habe, war mir nicht klar, dass
das Uiberhaupt Sport ist”, sagt er. Am Ende macht ihm
das Tanzen so viel Spaf}, dass er weitere Kurse belegt.
,und irgendwann fragte meine damalige Tanzpartne-
rin mich, ob ich mir vorstellen kénnte, auf Leistungs-
niveau zu tanzen. Da war ich 18 und ich habe wirklich
gehadert. Ich wusste ja inzwischen, wie korperlich an-
strengend das sein kann, und tatsichlich hatte ich zu
dieser Zeit Schwierigkeiten, iberhaupt langer als eine
gute Stunde spazieren zu gehen ohne Schmerzen zu
haben. Auch meine damalige Behandlerin im Hiamo-
philie-Zentrum war nicht wirklich begeistert von der
Idee Zum Glick, so Alexander heute, habe er sich
trotzdem dafiir entschieden. ,Ich dachte, ich probier’s
einfach mal aus.

Und es war die absolut richtige Entscheidung: ,Tat-
sdchlich hat sich meine Schmerzsituation nach und
nach verbessert. Mittlerweile sind Wanderungen von
vier bis finf Stunden kein Problem. Ich bin also ein gu-
tes Beispiel dafr, wie wichtig Sport fiir die Gelenke ist.
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od Alexander Heise mit seiner Tanzpartne-
“a -
*}"J \ el rin Hanna wéhrend der bayerischen
:. [ Meisterschaft 2024, wo sie den
- 3' ' 8. Platz in der Hauptgruppe A

‘ Latein holten.

i

Heute weifd ich, dass ich meine Gelenke noch viel bes-
ser hatte schiitzen kénnen, wenn ich bereits als Kind
begonnen hditte, Muskeln aufzubauen. Stattdessen
dachte ich, dass Sport auflerhalb meiner Reichweite
liegt und habe mich nicht weiter damit beschaftigt.
Durch das Tanztraining konnte ich spiiren, wie gut re-
gelmafiige und auch anstrengende Bewegung ist®, sagt
Alexander und lobt seine Trainerin, die immer auch
Kraftigungs-und Dehnungsiibungen einbaut. Und weil
Tanzen und Radfahren ja eher den Unterkorper bean-
sprucht, geht der 25-Jdhrige seit einem knappen Jahr
zusatzlich ins Fitnessstudio: ,,Ich mochte auch meinen
Oberkorper trainieren.

Prophylaxe

Parallel zum Start in den Tanzsport wechselt Alex auf
das erste HWZ-verldngerte Praparat. Dass er nur noch
zweimal wochentlich spritzen muss, findet er gut,
aber ,in dieser Zeit habe ich sehr viel trainiert und im
Ruckblick denke ich, dreimal in der Woche ware besser
gewesen.” Im Jahr 2018 seien seine Hamostaseologen
aber noch etwas zurlickhaltender gewesen. Erst 2024
rollt ein neuer Hamostaseologe am Hdmophilie-Zen-
trum den ganzen Fall mit seinem Sprunggelenk noch
einmal auf und schldgt dem damals 24-Jahrigen den
Wechsel auf ein neues Praparat vor. Ich habe nicht
lange gezdgert und bin sehr zufrieden.

Im letzten Jahr ist Alexander Heise der IGH beige-
treten und kurzlich in den Vorstand gewdhlt wor-
den. Uber die IGH hatte Alex die Moglichkeit, mit
zur GTH-Jahrestagung zu fahren. Seine Erfahrungen
hat er nicht nur mit der Himovision geteilt. Er be-
richtet auch auf Instagram und YouTube dariiber:

www.instagram.com/heise alexander/
www.youtube.com/@heise alexander

,Anfangs konnte ich mir iiberhaupt nicht vorstellen, dass ich mich jemals
selbst spritzen konnen wiirde. Inzwischen ist es kein Problem mehr.”

Fotos: ©Alexander Heise
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GENSCHERE

»Gene-Editing«

Mithilfe der Genschere

Hamophilie heilen?

Text von Tanja Fuchs

2022 und 2023 wurden die ersten Gentherapien zur Be-
handlung der schweren Himophilie A und B bei Erwach-
senen zugelassen. Eine funktionsfihige Kopie des Gens
fir den Gerinnungsfaktor VIII bzw. IX, gekoppelt an einen
AAV-Vektoren, der als Transportvehikel fungiert, wird
mittels intravendser Infusion verabreicht. Ziel sind die
Leberzellen, die nach der einmaligen Gabe mit der Pro-
duktion des fehlenden Gerinnungsfaktors beginnen. In
vielen Fillen kann die vorherige, regelmaflige Therapie
beendet werden, ohne dass es zu relevanten Blutungen
kommt. Der Nachteil: Es ldsst sich nicht vorhersagen, wie
lange ein Patient profitieren wird. Im Bereich Himophilie
A geht man von Zeitrdumen von bis zu zehn Jahren aus,

Die ersten Gentherapien
zur Behandlung der
schweren Hamophilie

A und B basierten auf
einem Gentransfer. Was
jetzt in Studien erforscht
wird, geht einen Schritt
weiter: Es erfolgt eine
Genreparatur, eine
Veranderung an einer
bestimmten Stelle der
DNA.

bei der Himophilie B sind ldngere Zeitrdume zu erwarten.
2025 geht man in der Wissenschaft noch einen Schritt
weiter: ,,Die aktuellen CRISPR-Studien zur Hamophilie
konzentrieren sich auf die dauerhafte Produktion von Ge-
rinnungsfaktoren und befassen sich gleichzeitig mit He-
rausforderungen wie der abnehmenden Expression, die
bei den bisherigen AAV-basierten Therapien beobachtet
wurde”, sagt Prof. Wolfgang Miesbach. Patienten, die die
Teilnahme an einer Studie in Erwdgung zdgen, bei der
die Genschere zum Einsatz kommt, seien an einer sehr
langandauernden Wirkung interessiert, so der Leiter des
Hamophiliezentrums der Medizinischen Klinik 2 am Uni-
versitdatsklinikum Frankfurt, der mit seinem Team auch
an den Studien beteiligt ist.

INTERVIE
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»Wir stehen noch ganz
am Anfang«

mit Prof. Wolfgang Miesbach, Leiter des Schwerpunkts Hamostaseologie des
Hamophiliezentrums der Medizinischen Klinik 2 am Universitatsklinikum Frankfurt

Herr Prof. Miesbach, seit ldngerer Zeit laufen auch in
Deutschland bereits Vorbereitungen zu klinischen Studien
mit der sogenannten Genschere CRISPR/Cas, richtig?

Ja, zur Vorbereitung haben wir in einem mehrstufigen
Prozess mit Workshops, Interviews, sowie qualitativer For-
schung drei Publikationen verdffentlicht. Es ging zunachst
darum, eine gemeinsame Sprache in Bezug auf Gene-
editing zu finden und festzulegen. Mit dem Ziel, ein Lexikon
zu erstellen, um den ganzen Prozess vereinfacht darzulegen
und gleichzeitig ein gemeinsames Verstandnis zu finden. In
der Diskussion mit den Arzten und mit den Patienten.

In einem nachsten Schritt soll dies mit den wissenschaft-
lichen Fachgesellschaften und Patientenorganisationen
gemeinsam ausgewertet werden.

Diese umfassende Vorbereitung ist wichtig, weil wir fest-
gestellt haben, dass mit den AAV-Therapien - diesen doch
sehr neuen innovativen Ansatzen - auch neue innovative
Tools einhergehen miissten, die das ganze Feld so beschrei-
ben, dass es fiir Patienten verstandlich wird. Aber auch die
Vorbereitung der Infrastruktur zur reibungslosen Umset-
zung der Therapie ist wichtig. So wie das Hub- & Spoke-
Modell - durch das eine Biindelung der Expertise und eine
moglichst heimatnahe Behandlung der Patienten moglich
wird.

Beim Gene-Editing - also dem Einsatz der sogenannten
Genschere, wird - im Gegensatz zur bisherigen Gentherapie
aber genetisch etwas verdndert, richtig?

Ja genau, die bisherigen Gentherapien kann man als Gen-
Addition beschreiben, das heif3t, das fehlende Gen wird
ersetzt. Beim Gene-Editing wird nichts ersetzt, es findet

eine Reparatur des Genstrangs mittels einer zielgerichteten
Gen-Insertion statt.

Wie erfolgt die Verabreichung?

Die CRISPR-gestitzte gezielte Geneinfligung erfolgt in zwei
Schritten: Der erste Schritt ist die Einbringung des thera-
peutischen Gens durch einen viralen Vektor (AAV) in eine
Zielleberzelle. In einem zweiten Schritt bringt ein lipidba-
sierter Trager die CRISPR-Technologie (also die Genschere)
in das Zielgen ein. In der Leberzelle angekommen, zielt die
CRISPR-Technologie auf eine bestimmte Stelle in der DNA,
wo das neue therapeutische Gen eingefligt wird. Nach dem
Einflgen des neuen Gens kann der Kérper den Gerinnungs-
faktor selbst produzieren, ohne dass ein Ersatzfaktor erfor-
derlich ist.

INFO

Stand der Dinge:

Die klinische Phase-1/2-Studie von Regeneron fiir eine
CRISPR/Cas9-basierte Therapie (REGV131-LNP1265)

bei Hamophilie B begann zunachst in den USA und wird
auch in Deutschland durchgefiihrt. In dieser ersten Stu-
die am Menschen wird durch intravendse Infusion ver-
sucht, ein funktionsfahiges F9-Gen direkt in Leberzellen
einzufiigen. Die Teilnehmer werden (iber mehrere Jahre
hinweg einer Langzeitiiberwachung hinsichtlich Sicher-
heit, Faktor-1X-Aktivitatsniveau und Blutungshaufigkeit
unterzogen. Auch fiir Himophilie A sind Studien geplant.
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Prinzipien der Gentherapie: Genaddition und Genom-Editierung

(A) Verdnderungen im Erbgut (Mutationen) kdnnen dazu fiihren, dass aufgrund
eines defekten Gens bestimmte Proteine nicht gebildet werden. Dies kann Krank-
heiten verursachen. Das Konzept der Gentherapie beruht darauf, dass durch die
Einbringung einer intakten Genkopie, das bisher fehlende Protein hergestellt und
die Krankheit so behoben werden kann. Wahrend bei der Genaddition (konven-
tionelle Gentherapie) die intakte Kopie zusatzlich in die Zelle eingebracht wird
(B), erdffnet die Genom-Editierung die Maglichkeit einer Reparatur des mutierten
Gens (C). (Quetle und komplette Stellungnahme: https://api.aerzteblatt de/pdf/118/39/a1 784 pd)

Es muss ja an einer ganz bestimmten Stelle geschnitten und
etwas Neues eingesetzt werden. Ist sichergestellt, dass diese
Stelle immer getroffen wird?

Da gibt es verschiedene Detektionsmdglichkeiten, damit

wirklich an genau der richtigen Stelle geschnitten wird, aber
in der Literatur werden auch off-target-Effekte beschrieben,
d.h. dass das Ziel (target) nicht immer 100 % getroffen wird.

INFO

Entwicklung eines neuen Gene-Editing-Lexikons
fiir Himophilie:

Es geht darum, Begriffe moglichst so zu wahlen, dass sie
sowohl prazise als auch verstandlich sind. Gleichzeitig
wird Wert auf eine patientensensible Sprache gelegt,
sofern die wissenschaftlich korrekten Begriffe dies zulas-
sen.Als hilfreich wird der Einblick in die wissenschaftli-
che Begriindung des Ansatzes beschrieben. Den Original-
Artikel findet man hier:

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/hae.15108

Was genau passiert dann?

Bei der CRISPR/Cas-Methode fiihrt die Guide-RNA (gRNA)
das Schneideprotein Cas9 ans Ziel: eine bestimmte DNA-
Sequenz, die geschnitten und ,umgeschrieben®werden soll.
Manchmal bindet die gRNA aber an einer Stelle, die der
Ziel-DNA-Sequenz sehr ahnlich ist, so dass Cas9 dort die
DNA schneidet. Dies fiihrt dann zu unerwiinschten Mutati-
onen, den sogenannten Off-target-Effekten - also Effekten
aufierhalb der gewiinschten Ziel-Sequenz. Prinzipiell gilt: Je
langer die Ziel-Sequenz und die dazu passende Guide-RNA
ist und je weniger Ahnlichkeiten sie mit anderen DNA-
Abschnitten hat, umso geringer ist die Wahrscheinlichkeit,
dass off-target-Effekte auftreten. Im Rahmen der klinischen
Studien wird dies sehr genau beobachtet.

Wurden bereits klinische Studien durchgefiihrt?

Die erste Studie im Bereich Hamophilie B ist angelaufen,
aber mir ist nicht bekannt, ob der erste Patient bereits do-
siert wurde. Wir selbst haben uns vorbereitet auf eine kli-
nische Studie fir Hamophilie B und kdnnen etwa ab Som-
mer 2025 Patienten einschliefen. Derzeit sind wir dabei,
Antikorpertests bei Patienten durchzufiihren. Wie bei der
AV-basierten Gentherapie muss dieser Test auf den hier ver-
wendeten AAV-8-Isotyp negativ sein. Darliber hinaus gibt es
Vorbesprechungen. Der ganze Prozess der Vorbereitung ist
sehr wichtig, damit im Vorfeld wirklich alle Fragen geklart
werden kdnnen und die Patienten auch sehr gut informiert
sind. Das macht es auch im Nachhinein einfacher, wenn es
um die Nachkontrolle geht.

Was erwarten Sie?

Man muss abwarten und sehen, wie es sich entwickelt.
Falls es sich so entwickelt, wie erwartet und wie auch die
praklinischen Studien es darlegen, dann ware es ein Ansatz,
der einige jener Limitationen, die wir jetzt sowohl mit der
Hamophilie-Therapie als auch mit der bisherigen AV-ba-
sierten Gentherapie haben, tiberwinden kann. Insbesondere
weil damit eine dauerhafte Wirkung verbunden ist und es
sich um einen Ansatz handelt, der nicht davon abhangig ist,
ob sich Zellen schnell teilen. Also ein zielgerichteter inte-
grierender Ansatz und damit eine Methode, die potenziell
auch bei Kindern und Jugendlichen durchgefiihrt werden
konnte - das sind natirlich die Patienten, die am meisten
davon profitieren wiirden. Aber wir stehen hier noch ganz
am Anfang.

Herr Prof. Miesbach, vielen Dank fiir das Gesprdch.

Wer Interesse hat, an der Studie teilzunehmen,
kann sich bei Prof. Miesbach melden:
wolfgang.miesbach@unimedizin-fm.de
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¢ IGH

Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V.

Die Interessengemeinschaft Himophiler eV.
ist ein bundesweit tdtiger Patientenverband
mit Geschdftsstellen in verschiedenen Bun-
desldndern, der die Interessen von Men-
schen mit Blutgerinnungsstérungen und
ihrer Angehorigen vertritt.

Interessengemeinschaft Himophiler eV.

¢ 1992 gegriindet

Vertitt die Interessen von Betroffenen und Angehorigen

¢ Bundesweit tatig

¢ Mdchte 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

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

Kontakt:

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

Eine starke Gemeinschaft

Unsere
Neue Website ist
online! Besuchen
Sie uns ayf

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

Um Menschen mit Hamophilie, YWD sowie anderen Blu-
tungsstorungen und deren Familien zusammenzubringen,
organisiert die IGH regelmafig Veranstaltungen, Treffen und
Ferienerlebnisse. So z.B. die 2-wdchige Ferienbetreuung
am Werbellinsee fir Kinder und Jugendliche, das Familien-
Begegnungswochenende auf dem Jugendhof Finkenberg
in Blankenheim und das Treffen der dlteren/erwachsenen
Hamophilen (50+). Zudem gibt es Spritzkurse, das Update
Hamophilie/vWD, 2x jahrlich Selbsthilfe-Begegnungen in
Sachsen-Anhalt, Bayern, NRW u.a. Immer im Vordergrund:
Austausch und gelebtes Networking!

Die Vorteile und Extras einer
IGH-Mitgliedschaft:

* Notfall- bzw. ,Kiihlschrankdose®

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

* IGH-Stauschlauche: hautfreundlich und mit ,Bremse*
(druckmindernd)

« PKW-Rettungskarte fiir die Sonnenblende
mit Hinweisaufkleber

» Notfallausweis-Generator mit Kartenhiille
fiir die Versichertenkarte

» Notfallaufkleber als Hinweis flr
Versichertenkarte, Personalausweis & Co.

» Buddyprogramm

Praktisch und hilfreich:

Die Rettungskarte

Um Ersthelfern schnell den
Zugang zu notwendigen

Infos zu ermdglichen, gibt's
eine hilfreiche Kombination
aus Aufkleber & Einsteckhiille
fiir die Rettungskarte im PKW.

|
Jetzt neu: — \A 3
PKW-Aufkleber fiir Himophilie ‘

Aund B (alle 3 Schweregrade) € |

Und jetzt auch: UTER AN R
von-Willebrand-Krankheit el f?ff’,‘,‘?’?’f"f“{f’%ﬂﬁ |
(VWD) und schwere ‘ B
Gerinnungsstdrung

Schwere G rung!
Bitte unbedingt bezch(en'g

|

| SCHWERE

| GERINNUNGSSTGRUNG ]
— O

|
|
J

Und sonst: Weitere praktische
Aufkleber, die *Notfalldose
und und der Notfall-Ausweis-
Generator finden sich auf
der IGH-Website:
www.igh.info/notfall
*Lieferung nur an IGH-Mitglieder

Neue Broschiiren:

In unseren Broschuren klaren wir auf e
und informieren. Neben unserem
aktuellen Infoheft Let's talk about
Sex sind Broschiiren zum Thema
Faktor XIIl und Emicizumab
demndchst verfugbar. Auferdem P —

ab Anfang Mrz bei der IGH e
erhaltlich: die aktuelle Reise-

Checkliste 2novision
Auflerdem 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

Regelmafiige Angebote:

Online Sport- und Bewegungsstunde

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

Blutungsneigung.
oNO
Dienstag und Donnerstag um 18 Uhr 0

www.igh.info/infos/wichtig/aktiv

mamovision N

»Mit jedem Mitglied wachst
die IGH nicht nur in ihrer Zahl,
sondern auch in ihrer Fahigkeit,
positive Veranderungen fiir Menschen
mit Himophilie zu bewirken.«

Termine 2025/26

18-20. Juli 2025
Patientenveranstaltung Blankenfelde-Mahlow
Schwimmcamp ,Camp H*

6.-19. August 2025
Werbellinsee-Ferienbetreuung

12.09.25 - 14.09.25
Familienwochenende Wernigerode

19-21. September 2025
Blankenheim Familienwochenende

17-19. Oktober 2025
Generation 65+ in Bensberg

14-15.November 2025
Patientenveranstaltung (weitere Infos demnachst auf
unserer Website)

2026

20-21.Februar 2026 (geplant)

PIT / Hamophilie Update post-GTH in Bonn
Terminanderungen werden zeitnah auf unserer Website
bekanntgegeben
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»Um Aufmerksamkeit zu schaffen,
muss man auch auf die Strafie gehen«

Miﬂcheq
bluten-

Am 17. April war Welt-Hamophilie-Tag. Weltweit fanden Aktionen
statt, um auf die Blutgerinnungsstorung und die Beduirfnisse von
Betroffenen aufmerksam zu machen. Auch in Diisseldorf.

Text von Tanja Fuchs

Frauen und Mddchen bluten auch! Das Motto des dies-
jahrigen Welt-Hamophilie-Tages bringt ein Thema auf die
Tagesordnung, das bislang viel zu wenig Beachtung fand.
Und eines, dass PD Dr. Susan Halimeh schon lange be-
schaftigt. Gemeinsam mit der Deutschen Bluthilfe hatte
die Hamostaseologin aus Duisburg eine Aktion geplant.

Gegen 1045 Uhr beginnen erste Helfer auf dem Joachim-
Erwin-Platz mitten in der Disseldorfer Innenstadt damit,
einen Pavillon aufzubauen. Unter dem Zeltdach werden
Tische aufgestellt, auf denen Mitarbeiter unterschied-
licher Hersteller Infomaterial auslegen kénnen und auf

denen Snacks und Getranke Platz finden. Es wird ein
Bildschirm aufgehdngt und die nétige Technik installiert.
,Wir wollen spéter Experten per Videocall mit einbinden®,
sagt Susan Halimeh.

Es sei ihre erste Strafienaktion, so die Arztin, die das Ge-
rinnungszentrum Rhein-Ruhr in Duisburg leitet. ,Bisher
haben wir zum Welt-Hamophilie-Tag immer irgendwas
in geschlossenen Rdumen veranstaltet. Aber ich méch-
te ja Aufmerksambkeit fiir das Thema schaffen und dazu
muss man meiner Meinung nach auch mal raus gehen

und Menschen, die sonst nicht mit dem Thema in Beriih-
rung kommen, sensibilisieren.

Der 17. April 2025 fdllt auf den Griindonnerstag. Das Os-
terwochenende steht vor der Tir, in NRW sind gerade
Ferien und in Dusseldorf ist es kithl und windig. Die Vor-
aussetzungen koénnten also besser sein. ,Mal sehen, wie
das wird”“ sagt Susan Halimeh ldchelnd. ,Es ist sozusagen
unser Pilotprojekt fiir die Strafenaktion und wir fangen
dieses Jahr erstmal klein an.“ Sie spricht Passantinnen an
und bittet sie, an einer kurzen anonymen Befragung teil-
zunehmen. Dabei sollen sie z.B. schitzen, wie viele Frau-
en weltweit von einer starken Monatsblutung betroffen
sind, ab wann man von einer verstdrkten Blutung spricht
und angeben, wie sie selbst ihre Regelblutung empfin-
den. Als Dankeschon erhalten die Teilnehmerinnen eine
der roten Lilien, die in einem grofien Kiibel am Pavillon-
eingang stehen.

Frauen und Mddchen eine Stimme geben

Susan Halimeh hat den Kiinstler Jim Harris aus Holland
eingeladen, der die ein oder andere Situation wahrend
der Veranstaltung auf Papier einfingt. Der in London
geborene Maler ist in Amsterdam zu Hause und hat in
internationalen Galerien ausgestellt. Auch Patientinnen
sind vor Ort, sie kommen aus Ko6In, Berlin oder Hannover
und stehen fir Gesprache zur Verfigung. Innerhalb der
ndchsten zwei Stunden schalten sich Himostaseologen
aus Minchen und Bad Homburg, ein Gyndkologe aus
Duisburg und sogar der WFH-Prasident Cesar Garrido aus
Venezuela online ein, beantworten Fragen und sind sich
alle einig dariiber, wie wichtig es ist, den Frauen mit Blu-
tungsneigung weltweit eine Stimme zu geben.

»Frauen und Mddchen mit Blutgerinnungsstérungen sind
heute immer noch unterdiagnostiziert und unzureichend
versorgt. Die globale Gemeinschaft der Blutgerinnungs-

Die Stimmung war, trotz Wind und Kalte, super! Rechts im Bild

Dr. Susan Halimeh, daneben Ines Schulze-Schliiter (Patientin) und Lena

Meinel (Novo Nordisk). Wahrend der Veranstaltung wurde gefilmt, das Video kann
man sich auf YouTube ansehen: www.youtube.com/watch?v=GsRF4nk6C-|

HAMOVISION

WELT-HAMOPHILIE-TAG 2025

INFO

Der Welt-Hamophilie-Tag

Der Welt-Hamophilie-Tag wurde 1989 '

von der World Federation of Hemophi-

lia (WFH) ins Leben gerufen. Als Datum hierfir wahlte
man den 17. April, weil es der Geburtstag von Frank
Schnabel war, der 1963 die WFH gegriindet hatte. Der
Kanadier, selbst von schwerer Himophilie A betroffen,
war lberzeugt, dass Patientenorganisationen durch
Zusammenarbeit deutlich effektiver seien und die In-
teressen von Menschen mit Blutgerinnungsstorungen
besser vertreten konnten. Der erste WFH-Kongress fand
am 25.Juni 1963 in Kopenhagen, Danemark, statt und
wurde von Vertretern aus 12 Landern besucht. Heute
vertreten die WFH und unser globales Netzwerk nati-
onaler Mitgliedsorganisationen (NMOs) die Interessen
von Menschen mit Hamophilie und anderen erblichen
Blutgerinnungsstorungen in 152 Landern. Das Motto
2025: Frauen und Médchen bluten auch®

(Quelle und weitere Infos: www.saveonelife.net)

patienten hat die Macht — und die Verantwortung —, dies
zu andern. Durch Erkennung, Diagnose, Behandlung wird
sich die Lebensqualitdt von Frauen und Mddchen verbes-
sern und die Gemeinschaft der Blutgerinnungspatienten
gestarkt.« (Quelle: https://wfh.org/world-hemophilia-day/)

Auf die Symptome schauen und zuhéren

,Frauen haben mitunter eine Faktor-Restaktivitit von
50 Prozent und auch mehr, aber trotzdem bluten sie. Wir
missen nicht nur nach den Faktorspiegeln schauen, son-
dern vor allem nach den Symptomen®, so Susan Halimeh.
Moglicherweise blute jemand mit einem Faktorspiegel
von 50 Prozent ldnger als jemand mit einem Level von 30
Prozent. Das Problem sei, dass Monatsblutungen, ebenso
wie starke Blutungen nach der Geburt, Tabuthemen sei-
en, die oft nicht angesprochen werden.

,Es sind Dinge, Uiber die man nicht gerne redet bzw. es
bietet sich schlicht keine Moglichkeit, dariiber sprechen
zu konnen. Je mehr Awareness (Aufmerksamkeit) wir hier
schaffen, desto eher werden die Frauen erfahren, dass es
hier Therapieoptionen gibt*, sagt Susan Halimeh, die be-
reits ihr nichstes Projekt in Richtung Awareness geplant
hat. Sie méchte an Schulen gehen, um junge Menschen
auf die Blutungsneigung aufmerksam zu machen und
um zu versuchen, das ganze Thema ,Bluten” ein Stiick
weit aus der Tabuzone herauszuholen. (Die Himovision
wird dartiber zu gegebener Zeit berichten)
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AUS DEN VERBANDEN

Al

Die Deutsche Hamophiliegesellschatt - DHG

Die DHG ist die grofdite bundesweite Interessenvertretung fur Menschen mit

Information

Die DHG bietet alle wichtigen Informationen rund um
die Erkrankung. Mitglieder erhalten regelmafig unseren
Newsletter sowie die zweimal jdhrlich erscheinenden
Hamophilie-Blatter, in denen neben aktuellen Themen
aus Forschung, Therapie und Sozialrecht tiber die Arbeit
der DHG berichtet und auf Veranstaltungen hingewiesen
wird. Besuchen Sie unsere Hompage unter: www.dhg.de

Beratung

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

Gemeinschaft

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

Hamophilie, von-Willebrand-Syndrom und anderen Blutungskrankheiten.

D

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 grofe Zahl von Betroffenen hinter uns
steht, kénnen 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 mdchten. Sei es in der
Jugendvertretung, in der Regionalarbeit oder im Vorstand
— wir freuen uns auf Sie!

Terminkalender der DHG:

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

07.06.2025: Regionaltagung Berlin-Brandenburg,
Hohen Neuendorf

13.06-15.06.2025: Familienwochenende NRW/
Niedersachsen, Hildesheim

14.06.-15.06.2025: Wandern mit Behandler (fur
junge Menschen, 14-25 Jahre), Johanngeorgenstadt

14.06.2025: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt

14.06.2025: Regionaltagung Hamburg/Schleswig-
Holstein, Hamburg

27.06.-29.06.2025: Familienwochenende
Monbachtal, Bad Liebenzell

27.07-09.08.2025: Kinderfreizeit am Alfseee, Rieste

03.08.-08.08.2025: Segelausflug Vater und Sohne,
Niederlande

18.08.-24.08.2025: Kinderfreizeit Bayern,
Steingaden Langau

22.08-24.08.2025: Spritzkurs-Wochenende, Mainz

22.08.-24.08.2025: Aktivwochenende - Paddeln
im Spreewald, Burg (Spreewald)

30.08.2025: Regionaltagung Niedersachsen mit
Wahl, Asel

13.09.2025: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt
26.10.2025: Mitgliederversammlung, Hannover
15.11.2025: Konduktorinnen-Treffen, Frankfurt

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-Strafse 34, 22041 Hamburg
Telefon (0 40) 6 72 29 70 | Telefax (0 40) 6 72 49 44

E-Mail: dhg@dhg.de | www.dhg.de

@
DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e. V.
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Die Natur ruft! Im schénen Monbachtal mit seinen langen Wiesen, dem Bachlauf und dem Streichelzoo
wollen wir uns die Zeit nehmen, die Natur und unsere natiirlichen Bedurfnisse wahrzunehmen.

Dank der heutigen Medizin dirfen und sollen unsere Kinder mit Blutungsneigung natiirlich aufwachsen
und am Leben teilhaben. Erlebt unsere Gemeinschaft, in der es vollig natiirlich ist, ein Handicap zu ha-
ben, tiber Sorgen und Angste zu reden, zuzuhéren und sich gegenseitig Mut zu machen. Dartiber hinaus
gibt es spannende Vortrége, Spritzkurse, Bewegungsangebote und natiirlich viel gemeinsamen Aus-
tausch.
Wir méchten euch herzlich einladen
zu unserem Wochenende fiir Familien
vom 27. bis 29. Juni 2025
im Gastehaus Monbachtal, Bad Liebenzell

Seid dabei. Wir freuen uns auf euch.
5 bachtal
|m Gastehaus Mon!

stehen mehrere Uwe Giihl, Ruth-Susanne Hansen,
""""e'f,'zermgung- Carlheinz Récker und Susanne Zech
Zimmer Z!

Mit Wahl der DHG-Regionalvertreter fiir die Regionen Baden-Wiirttemberg Siid,
Baden-Wiirttemberg Nord und Rheinland-Pfalz & Saarland

m DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT
zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V.

— [+]
i}rfdlihf BAMOFELEGESILLYHAT

” Habt Ihr oA
‘¥ Rhythmus im Blut? =

Dann seid |hr auf unserem néchsten Familien-Wochenende der DHG-Regionen
Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen genau richtig! Wir méchten mit Euch
wieder eine unvergessliche Zeit in einer tollen Umgebung verbringen.

Wann: Freitag, 13.06.2025 ab 16:00 Uhr

bis Sonntag, 15.06.2025 ca. 14:00 Uhr

Wo: DJH Jugendherberge in 31139 Hildesheim

Auch in diesem Jahr haben wir uns Spannung, Spiel und SpaB fiir die Kinder
Uberlegt. ACHTUNG: Diesmal gibt “s was auf die Ohren!

Und naturlich werden die Eltern wieder mit neuen Informationen rund um das
Thema Hamophilie versorgt. Es gibt gentigend Zeit und Raum fiir den personli-
chen Austausch und auch der immer beliebte Spritzkurs bietet Anfangern und
Fortgeschrittenen die Gelegenheit zum Ausprobieren, Uben, Vertiefen...

Wir freuen uns, viele bekannte und neue Gesichter in Hildesheim zu begriiBen,
und bitten um Eure Online-Anmeldung tiber den QR-Code. E

Herzliche GriiBe g

Anna Stauch, Julia Klein, Heinrich Struck,

Hermine und Frieda Kreienbring

«.und wenn Euch der Riythmus im Blut
noch fehtt - nach diesem Wochenende
habt lhr ihn. Versprochentil
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ERFAHRUNGSBERICHT

Hoch hinaus mit Hamophilie

Auf seinen eigenen Korper vertrauen, auch
wenn die Luft immer dinner wird und es
gilt, felsige, unebene, vereiste Untergriunde zu
Uberwinden. Wenn es durch tiefen Schnee
geht und der kalte Wind einem mit 80
Stundenkilometern entgegenblast. Dazu
gehort eine grofde Portion Mut. Anna Fleming
hat ihn aufgebracht. Trotz schwerer
Hdamophilie A. Oder gerade deswegen.

Text von Tanja Fuchs

Anna Fleming ist jung und sportlich, liebt Reisen und
Outdoor-Aktivitaten, insbesondere Wandern und Klet-
tern. ,,Obwohl ich sehr vorsichtig bin, hat mich meine
schwere Hdmophilie A nie daran gehindert, meinen
Traum von einem aktiven Leben zu verwirklichen®, sagt
die 32-Jdhrige. Als sie aber eine Mail von Chris Bombar-
dier erhdlt, mit der Einladung, Teil einer Charity-Aktion
zu werden, bei der eine Gruppe von Hamophilen den
Mont Blanc erklimmt, fallt sie aus allen Wolken. ,Ich
wollte die Mail erst 16schen, weil ich dachte es sei SPAM,
es lag aufBerhalb meiner Vorstellung, dass jemand mich
fragen konnte, ob ich Teil eines solchen Abenteuers sein
wollen wiirde. Niemals wdre ich auf die Idee gekommen,
mich auf den hochsten Berg der Alpen zu wagen.”

HAMOVISION
FRAUEN MIT HAMOPHILIE

Chris Bombardier ist Geschaftsfiihrer von Save One Life
(siehe Kasten) und der erste Mensch mit Himophilie, der
die ,,Seven Summits®, also die jeweils h6chsten Berge der
sieben Kontinente bestiegen hat. Mit einer Gruppe von
8 weiteren Hadmophilen mochte er auf den Mont Blanc.
Um Aufmerksamkeit zu schaffen, um zu zeigen, was
moglich ist und gleichzeitig Spenden fiir all jene Men-
schen zu sammeln, die in Landern leben, in denen der
Zugang zu wirksamen Therapien nicht gegeben ist.

»Mein jingeres Ich hdtte niemals geglaubt, dass ich in
der Lage wdre, den Mont Blanc zu erklimmen®, so Anna
in einer Videoaufnahme, die wahrend der Tour in den
franzdsischen Alpen entstanden ist.

Sie weif3, wovon sie spricht, wenn sie sagt: ,Eine Frau
mit Himophilie zu sein, ist, denke ich, manchmal noch
etwas schwieriger. Mdnner machen da oft ganz andere
Erfahrungen als Frauen. Uns Frauen wird hiufig einfach
nicht geglaubt, wenn es beispielsweise um das Thema
Schmerzen geht — das ist, ungliicklicherweise, Teil mei-
ner eigenen Erfahrungen. Aber ich méchte Mddchen und
Frauen Hoffnung geben.

Als einzige Frau und ,nur Hobbysportlerin“® hat sich
Anna Franziska Fleming, gemeinsam mit 9 Profisport-
lern, letztes Jahr in ein Abenteuer gestiirzt, das sie nie
vergessen wird.

Save one Life

L] ]
Die Non-Profit-Organisation (NPO) Save One Life wurde im Jahr (‘y

2000 von Laureen A. Kelley gegriindet, Autorin, Prasidentin von SAVEONELIFE
LA Kelley Communications und Mutter eines Sohnes mit Hamo-

philie. 1996 begann Laurie, Entwicklungslander zu besuchen, um Fihrungskrafte
fur die Grindung nationaler Hamophilie-Stiftungen auszubilden, Faktorspenden
zu organisieren und Hamophilie-Patienten dort direkt zu unterstiitzen. Inspiriert
durch ein Sprichwort aus dem Talmud ,Wer ein Leben rettet, rettet die Welt*
(engl.,,He who saves one life, saves the world”), nannte sie ihre Organisation Save
One Life. Denn: Man dirfe sich nicht auf Zahlen und Statistiken konzentrieren,
die Uberfordern konnten, heif3t es auf der Website.,,Konzentrieren wir uns einfach

Der Montblanc (franzdsisch: Mont Blanc, italienisch:
Monte Bianco), ist mit 4806 Metern der hdchste
Berg Europas. Er liegt in den zu den Westalpen
gehorenden Savoyer Alpen auf der Grenze zwischen
Frankreich und'Italien.

darauf, jeweils einer Person zu helfen.” (uelle und weitere Infos: www.saveonelife.net)

—
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Anna Franziska Fleming ist 32 Jahre
alt. Sie hat Kulturpadagogik und
Interkulturelle Kommunikation
und Bildung studiert und ist fiir
die Sozialarbeit an einem kleinen

Disseldorfer Gymnasium zustandig.

Mit der Teilnahme Gutes tun

Jeder der neun Kletterer musste Spenden sammeln, die
es der NPO ermdglichen, das Projekt zu koordinieren
und sicherzustellen, dass Patienten in Entwicklungslan-
dern profitieren. Unterstiitzt von Sobi konnte ein kurzer
Dokumentarfilm gedreht werden, der die Mission von
Save One Life bekannt machen und die Geschichten der
Bergsteiger erzdhlen soll, einschliefilich der Schwierig-
keiten, die sie im Laufe ihres Lebens tiberwunden ha-
ben. So wie Anna, hatte jeder der Teilnehmer eine ganz
personliche Motivation flr die Teilnahme.

Der Tscheche Daniel Simek moéchte Menschen dazu
inspirieren, dankbar fiir die Therapiemoglichkeiten zu
sein, die leider nicht tiberall auf der Welt selbstverstand-
lich seien.

Paul Arnould, der selbst keine Blutgerinnungsstérung
hat, aber Vater zweier Kinder mit schwerer Himophilie
ist, mochte Menschen mit Himophilie zeigen, dass sie
sich korperlichen Herausforderungen stellen kénnen.
,Ich bin immer wieder aufs Neue erstaunt, was moglich
ist! Die Therapie ist natiirlich entscheidend, aber auch
die muskuldre und geistige Entwicklung durch kérper-
liche Aktivitit ist wichtig. Der Franzose hatte urspring-
lich die Idee zu der Aktion und rannte damit bei Chris
Bombardier offene Tiiren ein.

,Das Leben mit Hiamophilie ist mit zahlreichen Her-
ausforderungen verbunden, die sowohl physische als
auch psychische Barrieren umfassen®, so Bombardier.
,Mit angemessenem Schutz, Zugang zu Behandlung
und Unterstiitzung haben wir die Mdéglichkeit, unsere
Fahigkeiten neu zu definieren. Diese Expedition war fiir
uns als Bergsteiger, die mit Himophilie zu tun haben,
von besonderer Bedeutung, da wir uns bemiihen, un-
sere breitere Gemeinschaft zu inspirieren.” Fir den US-
Amerikaner ging es nicht nur darum, fir sich selbst oder

eine Gruppe Hamophiler etwas zu tun, sondern etwas
Grofleres daraus zu machen. Deshalb diente die Aktion
auch dazu, anderen zu helfen, die nicht diese Moglich-
keiten haben.

Clive Smith war der erste Mensch mit Himophilie, der
einen Ironman schaffte. Im Video, das rund um die
Bergtour gedreht wurde, erzahlt er, dass der Weg dorthin
eine personliche Reise fir ihn war. ,,Aber”, so der Brite,
,€s war auch eine Reise im weiteren Sinne, bei der es
darum ging, Vorurteile abzubauen. Vorurteile, dariiber,
was Menschen mit Himophilie zu tun in der Lage sein
kénnen. Die Behandlungsmaoglichkeiten haben sich in
den letzten Jahren enorm verbessert, aber an der Wahr-
nehmung der Erkrankung hat sich im gleichen Zeitraum
nicht viel gedndert.”

Mehr Hintergriinde iber alle Teilnehmenden findet man
hier: https://saveonelife.net/montblanc

2 YouTube

Der emotionale Dokumentarfilm ist hier zu sehen:
www.youtube.com/watch?v=x6xzxhybelA

WISSEN

Sauerstoffpartialdruck

Den hochsten Alpengipfel zu besteigen p O 2

ist eine Herausforderung und birgt eini-

ge Risiken. Unvorhersehbare Wetterum-

schwiinge, Steinschlage, grofiere Fels- oder Bergstiirze.
Auch die Hohe selbst ist ein nicht zu unterschatzendes
Risiko. Denn wenn - etwa ab einer Hohe von 2500 Me-
tern - der sogenannte Sauerstoffpartialdruck weiter fallt,
steht der Korper, aufgrund des Sauerstoffmangels, unter
Stress. Je hoher man steigt, umso weniger Sauerstoff
stromt zum Gehirn, zu den Muskeln und anderen Orga-
nen. Und auch, wenn der menschliche Kdrper durchaus
in der Lage ist, sich anzupassen: jeder vertragt die Hohe
anders - unabhangig von der gegebenen Fitness.

An die Grenzen kommen

Fir Anna war die Erklimmung des Mont Blanc ,,das bis-
lang Extremste, was ich je gemacht habe! Ich geh’ schon
lange bergsteigen und wusste, worauf ich mich einlas-

se, aber ab 4.000 Meter machte mir der Aufstieg schwer
zu schaffen. Es war sehr anstrengend und unglaublich
kalt. Mir sind die ganze Zeit grofle Eisstiicke ins Gesicht
geflogen. Am Ende bin ich geflihlt bei jedem 10. Schritt
hingefallen, weil der Wind mit 80 Stundenkilometern
von vorne kam. Da habe ich gemerkt, dass ich echt am
Limit war.

Dass der Anstieg, der insgesamt drei Tage dauerte, nur
400 Hohenmeter vor dem Ziel wetterbedingt abgebro-
chen werden musste, findet Anna zwar schade, aber
»ich finde es richtig, dass die Sicherheit aller Teilneh-
menden hier Vorrang hatte. Und wir sind so weit ge-
kommen — auf 4.480 Meter — ich habe nicht das Gefiihl,
dass wir was verpasst haben oder dass die Entscheidung
fir einen sicheren Rickzug, unserer Mission Abbruch
getan hitte.”

,Die eigentliche Herausforderung®, so die Diisseldorfe-
rin, die an einer weiterfihrenden Schule fiir Sozialarbeit
zustdndig ist, ,war fiir mich eigentlich nicht der Berg. Es
war vielmehr die Uberwindung im Vorfeld, mit 9 Min-
nern loszuziehen. Manner, die ich nicht kannte und die
extrem sportlich waren, wahrend ich nur normal sport-
lich unterwegs war.“ Man habe es am Berg immer mit
Grenzerfahrungen zu tun, misse einander vertrauen.
Wenn man sich nicht gut kennt, kdénne das schwierig
sein. Darliber hinaus kénne es ja auch prekdr sein, als
einzige Frau mit neun unbekannten Mdnnern. ,Man
schldft in einem Schlafsaal, es gibt keine getrennten
Waschrdume... Was, wenn ich auf dem Gletscher aufs
Klo muss? All diese Dinge, die haben mich beschaftigt.”
Insbesondere am ersten Tag sei sie gestresst gewesen
und habe Angst gehabt, nicht mithalten zu kdnnen mit
den Ausdauersportlern, die teilweise schon an Mara-
thonldufen und am Ironman teilgenommen hatten.
»2Am Ende sagt die 32-Jdhrige, ,war es groflartig, wir
haben uns alle super verstanden, es haben sich Freund-
schaften fiirs Leben gebildet.”

Inspiriert und motiviert

,Ich war beeindruckt von den anderen und davon, was
sie alle, trotz der Hamophilie, sportlich durchziehen®,
berichtet Anna und erzdhlt, wie vor allem Clive sie in-
spiriert habe. ,Clive hat Arthrose in beiden Sprungge-
lenken, lauft aber Marathon. Wir haben dartiber gespro-
chen, weil ich — bedingt durch gréfere Blutungen in der
Vergangenheit — auch ein bisschen Arthrose im Sprung-
gelenk habe und mich seit Jahren nicht mehr traue, lau-
fen zu gehen.

Der Brite habe ihr dazu geraten, ganz langsam wieder
einzusteigen und vor allem in gute Schuhe zu investie-
ren und auf weichem Boden zu laufen.

HAMOVISION
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,Kirzlich habe ich wieder angefangen und bin total
happy, denn mit guten Joggingschuhen, auf Waldboden
und nicht zuletzt mit meiner neuen Therapie lduft es
richtig gut. Letzteres trage dazu bei, dass ihr Faktorspie-
gel ausreichend hoch ist, ,mein Himostaseologe sagt,
das Gelenk sieht top aus! Er hat kiirzlich einen Ultra-

Anna Fleming in ihrem Element. DrauRen sein,
Wandern, Klettern, Bergsteigen. Dass sie trotz
Hamophilie ihren Hobbies nachgehen kann,
dafiir ist Anna sehr dankbar.
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schall gemacht, am Tag zuvor war ich 8 km laufen. Es
war keinerlei Verschlechterung zu sehen. Wieder joggen
zu kénnen — das ist fiir mich ein riesiger Gewinn.”

Engagement und Aufmerksamkeit fur
Frauen mit Hamophilie

Eine gute Entwicklung, die ,lingst iiberfallig” war, ist es
aus Annas Sicht, dass endlich auch Madchen und Frau-
en mehr gesehen werden. In meiner Wahrnehmung gab
es bislang auch in den Patientenorganisationen eher
,mannliche Raume® in denen ich mich nicht wirklich
reprasentiert gefihlt habe” Weil sich das aber gerade
dndere, sei sie vor Kurzem in die IGH eingetreten und
mochte sich hier engagieren. ,,Es wdre schén, wenn
ich etwas dazu beitragen kann, dass andere Mddchen
und Frauen mit Blutgerinnungsstérungen nicht solche
Erfahrungen machen miissen, wie ich.“ Bis heute habe
sie keine Gyndkologin gefunden, bei der sie das Gefiihl
habe, sie kenne sich in Bezug auf Blutgerinnungsstorun-
gen aus. Generell gehe sie — mit Ausnahme des Hamo-
philiezentrums — nicht gern zu Arzten, sagt Anna.

,Fast immer habe ich das Gefiihl, dass man mir nicht
wirklich glaubt. Es gibt Arzte, die sagen, ich hitte gar

keine Hamophilie, da wdre ja nur Wasser im Gelenk und
kein Blut. Ich sei, wenn Uberhaupt, nur Konduktorin.
Das ist total dtzend! In der Radiologie wollte man kein
MRT mit Kontrastmittel durchfithren, weil man mein-
te, es besser zu wissen. Meine Bitte, es so zu machen,
wie es auf der Uberweisung und im Arztbrief steht, wur-
de einfach weggewischt, der diensthabende Radiologe
habe das schliefilich zu entscheiden. Mein Eindruck,
dass Frauen — insbesondere jungen Frauen oder Mid-
chen, weniger zugehort wird als Mdnnern, bestdtigt sich
leider immer wieder Inzwischen sagt sie, kénne sie
besser fiir sich einstehen, ,fir junge Mddchen ist das
nicht so leicht, man wird schnell abgestempelt, als hys-
terisch, psychisch labil oder dhnliches.”

Die Diagnose einer sehr seltenen Erkrankung

Anna Fleming ist 1992 geboren. Als die Himophilie dia-
gnostiziert wurde, war sie knapp drei Jahre alt. Aufgrund
von Einblutungen im Hiiftgelenk, in den Knien und im
Arm seien ihre Eltern damals mit ihr in die ndchstge-
legene Uniklinik gefahren und nach einer Woche stand
fest: schwere Himophilie A — bei Madchen sehr selten,
und bei Anna einer Mutation auf beiden X-Chromoso-
men geschuldet.

Im ersten Jahr seien sie jeden zweiten Tag in der Klinik
gewesen, danach hatten ihre Eltern gelernt ihre Tochter
zu spritzen. Im Alter von 6 Jahren fuhr Anna mit auf die
Ferienfreizeit am Werbellinsee, nahm am Spritzkurs teil
und spritze sich fortan selbst. ,,Mein Opa ist Arzt und hat
anfangs mitgeholfen und meine Mutter ist da zum Gliick
recht tough®, sagt Anna.

,Meine Eltern waren, was mich betraf, relativ locker,
ich habe wegen der Hamophilie keine Einschrankungen
erlebt und eine relativ normale Jugend gehabt. Ich bin
abends losgezogen, war auf Festivals und habe Sport
gemacht.” Allerdings rdumt Anna ein, habe sie als Teen-
ager das Thema Prophylaxe nicht ganz so ernst genom-
men. Das sei dann manchmal frustrierend gewesen,
und sie habe sich durch die Himophilie schon auch
eingeschrankt gefihlt und aufgrund von starken Regel-
blutungen auch Eisenmangel entwickelt.

,Ich musste zundchst alle zwei und spdter alle zwei bis
drei Tage spritzen, das ist ein Rhythmus, der sich nicht
so leicht einhalten lisst, wie z.B. einmal die Woche.
Seitdem ich ein neues, ultralangwirksames Prdparat
habe, gibt es einen festen Wochentag, ich denke daran
und — was noch besser ist: es geht mir wirklich gut da-
mit. Insbesondere was den Sport betrifft. Ich glaube, ich
habe zum ersten Mal gespurt, wie sich ein ganz norma-
ler Muskelkater anfiihlt. Ich dachte immer, es gibt nichts
Schlimmeres.“ Inzwischen ist das fiir Anna kein Problem
mehr. Sie geht einmal wochentlich klettern, ab und zu
Bouldern, macht Yoga und joggt wieder.

Sich mehr trauen

In den letzten 10 Jahren habe sie generell angefangen,
sich mehr zu trauen. ,Mein Freund ist passionierter
Kletterer, ich wandere fiir mein Leben gern. Wir haben
uns in der Mitte getroffen und gehen Bergsteigen. Wir
waren viel in den Alpen unterwegs, aber auch in Kali-
fornien

Einen Reisebericht iiber den Kalifornien-Trip, der Anna
und ihren Freund Kai von L.A zum Joshua Tree National
Park, durch das Yosemite Valley und bis nach San Fran-
cisco fiihrt, findet man hier: https://tinyurl.com/5f2yafkh

In ihrem Hamophiliezentrum fihlt sich Anna Fleming
gut aufgehoben, man sei nicht zu ibervorsichtig und
offen dafir, dass sie auch mal was ausprobiere. Im An-
schluss an das Treffen mit Anna konnte die Himovi-
sion ein kurzes Interview mit ihrem Hamostaseologen
fihren.
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»Frauen sind jahrelang nicht
beachtet worden, konnen aber
auch erniedrigte Faktorwerte
haben«

INTERVIE

mit Dr. Georg Goldmann, Facharzt fiir
Transfusionsmedizin und Hamostaseologie
und seit 2010 Oberarzt des Instituts fur
Experimentelle Hamatologie und Transfusions-
medizin (IHT) am Universitatsklinikum Bonn

Herr Dr. Goldmann, schwere Hdmophilie A - fiir eine Frau
eher ungewohnlich oder heute auch gar nicht mehr so
selten?

Das ist sehr selten. Meines Wissens nach gibt es in
Deutschland 10 betroffene Frauen.

Dennoch ist es relativ neu, dass man von Frauen mit
Hdmophilie spricht?

Ja, heute ist es so, dass auch die Konduktorinnen als
zum Teil therapiebedirftige Patientinnen wahrgenom-
men werden. Der Spruch, den man friiher immer wieder
horte:,Das ist ja nur eine Konduktorin, die hat ja sonst
nichts’, gilt heute nicht mehr. Aus diesem Grund sind
Frauen ja viele Jahre nicht beachtet worden, das ist in-
zwischen zum Glick anders, denn man weif3 jetzt, dass
viele von ihnen auch erniedrigte Faktorwerte haben. Es
sind nicht ,nur” verstarkte Monatsblutungen, sondern
zum Teil auch starke Nachblutungen beim Zahnarzt, bei
operativen Eingriffen oder der Geburt. Bishin zu extre-
men Blutverlusten, je nach Konstellation oder Erniedri-
gung des Faktors. Diese Frauen sollten auch untersucht
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werden und einen Notfallausweis haben. In dieser Gruppe
gibt es dann nochmal die Untergruppe mit schwerer weibli-
cher Hamophilie, die genauso betroffen sind wie die Manner.
Mit dem Unterschied, dass es zusatzlich Menstruationsblu-
tungen und Schwangerschaften gibt, die das Ganze dann
nochmal ganz besonders machen. Da sie aber sehr selten
sind, stehen sie mit ihrer Erkrankung eher alleine da. Die
Begrifflichkeiten sind mannlich gepragt und grenzen Frauen
eher aus, das erschwert den Umgang mit der Erkrankung.

Behandelt werden diese Frauen aber genauso wie die
Mdnner, oder?

Ja, wobei, z.B. im Rahmen einer Schwangerschaft, tiberhaupt
keine Erfahrungen mit den Therapien vorliegen, weil es kei-
ne Studien mit Schwangeren gibt. Es gibt keine Daten, nur
Einzelfallberichte. Heif3t: Man weif? das Ganze zu handeln,
aber es ist ein Sonderfall, daher muss so eine Schwanger-
schaft engmaschig begleitet werden.

Wenn inzwischen mehr Frauen auch Faktorprdaparate erhalten,
mussten eigentlich auch mehr Frauen an klinischen Studien
fir neue Wirkstoffe teilnehmen, oder?

Ja, das ist korrekt. Tatsachlich ist das weibliche Geschlecht
meist ein Ausschlusskriterium fir die Studien zu Hamophi-
lie-Praparaten. Mitunter will man nicht das Risiko eingehen,
eine Studienteilnehmerin kdnnte schwanger werden. Man
kann aber auch schlecht vergleichen, wenn nur wenige
Frauen teilnehmen. Eine so seltene Erkrankung gibt eben
keine gute Studienpopulation her.

Eine Frau mit Hamophilie
sieht sich zusatzlich
erschwerten Situationen
gegeniiber, weil sie
einmal monatlich Menst-
ruationsblutungen hat und
schwanger werden kann.
Eine Schwangerschaft
bei Hamophilie muss qut
begleitet werden, denn
es gibt keine Daten, nur
Einzelfallberichte.

Auch wenn die schwere weibliche Hamophilie selten ist,
gibt es vermutlich doch auch eine sehr grof3e Dunkelziffer,
wenn es um Frauen mit Blutungsneigung geht, die z.B. VWD
oder auch eine milde Hamophilie haben?

Ja, da gibt es bestimmt jede Menge, insbesondere, wenn es
um die nicht so schweren Verlaufsformen geht. Diese fallen
oft spat auf, bzw. man lebt erst eine Weile mit den Sympto-
men, weil man es nicht so genau einzuordnen weif3. Wenn
feststeht, dass eine Blutungsneigung vorliegt, sollten Frau-
en sich auf jeden Fall untersuchen lassen, ihren Faktorspie-
gel abklaren und in regelmaRigen Abstanden zum Checkup
ins Himophiliezentrum kommen.

Wie ist das generell mit Schleimhautblutungen bei Frauen?
Lassen sich diese mit einem Faktorprdparat in den Griff be-
kommen?

Jein. Das Problem ist, wenn man nicht 100 % genau weif,
wann die Regelblutung auftritt, hinkt man immer etwas
hinterher, d.h. es fangt erst an zu bluten und man muss
dann eine bereits bestehende Blutung stoppen. Das ist im-
mer schwieriger, als wenn man, wie bei einer geplanten OP,
vorher weiB, ich brauche zu einem bestimmten Zeitpunkt
hohe Werte. Man kann das aber mit einem Faktor-Praparat
in den Griff bekommen, man muss nur hoch genug dosieren,
am besten prophylaktisch.

Inzwischen ist Anna Fleming auf dem ultralangwirksamen
Prdparat und kommt gut zurecht. Sie sagt, dass sie erst seitdem
weifs, wie sich Muskelkater anfiihlt. Zuvor war das fiir sie uner-
trdglich. Wie ldsst sich das erkldren?

Es konnte sein, dass Sie vorher, aufgrund lhrer starken
korperlichen Belastung beim Sport - und sie ist ja extrem
sportlich - Mikroblutungen an den Muskeln hatte. Seitdem
sie mir das erzahlt hat, frage ich auch bei anderen Pati-
enten, die viel Sport machen, danach. Bisher gibt es keine
ahnlichen Erfahrungen.

Herr Dr. Goldmann, vielen Dank fiir das Gesprdch

INFO

Teilen Sie lhre Erfahrungen mit anderen Patientinnen
und Patienten

Sie haben nach der Umstellung auf ein anderes
Hamophilie-Praparat dhnliche Erfahrungen in Bezug auf
Muskelkater gemacht? Schreiben Sie uns:

tanja.fuchs @fskom.de
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