DIE PASSENDE THERAPIE

Glucklicherweise haben wir heutzutage eine groRRe
Auswahl an Behandlungsméglichkeiten der Hamo-
philie. Und noch mehr Méglichkeiten sind bereits in
der Forschung oder in Studien. Je nach Lebenssitua-
tion, Gesundheitszustand, Venenverhaltnissen oder
personlichen Vorlieben kann das Leben mit Hamo-
philie durch die passende Prophylaxe lebenswerter
gemacht werden.

Wir mochten Ihnen die volle Bandbreite der Behand-
lungsmoglichkeiten aufzeigen und Sie Uber Hinter-
grunde, Vor- und Nachteile informieren, damit Sie
sich gemeinsame mit Ihrem Behandler fur die zu
Ihnen passende Therapie entscheiden kénnen. Auch
fr Fragen und Erfahrungsaustausch rund um das
Thema Therapiemdoglichkeiten ist unsere Online-
seminar-Serie eine gute Gelegenheit.

WER KANN SICH ANMELDEN?

Alle von einer Hamophilie Betroffenen, deren An-
gehorige und Interessierte. Bei uns bekommen Sie
wertvolles Wissen, Tipps und Erfahrungen direkt
von Experten.

WAS WIRD BENOTIGT?

Sie bendtigen eine stabile Internetverbindung,
einen PC, Laptop oder Tablet mit Lautsprecher und
Mikrofon.

\ |

-~
-
o 7
o~ R
[ L

ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEMINARE - ONLINE-SEM

WAS NOCH HAMOPHILIE-THERAPIE

Die Mitarbeiter unserer Geschéaftsstelle, die Regio-
nalvertreter in lhrer Region stehen |hnen in lhren

Anliegen rund um Ihre Gerinnungserkrankung gerne
mit Rat und Tat zur Seite. eu e mor en
y
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DR. CARMEN ESCURIOLA-ETTINGSHAUSEN
Facharztin fur Kinder- und Jugendmedizin,
HZRM Hamophilie-Zentrum Rhein Main,
Morfelden-Walldorf

DR. KATHARINA HOLSTEIN
Facharztin fur Innere Medizin, Himatologie,
Internistische Onkologie und Hadmostaseologie,
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PRIV. DOZ. DR. MED. ROBERT KLAMROTH
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FAKTORTHERAPIE
UND INDIVIDUALPROPHYLAXE

24. Januar 2023, 20.00 Uhr

» Die Hamophiliebehandlung mit wirklich wirksa-
men Medikamenten hat erst in den 1950er Jahren
begonnen. Von Bluttransfusionen tber Kryoprazibi-
tate bis hin zu den hochkonzentrierten Faktorprapa-
raten aus Blutspenden, war es ein langer Weg.

Trotzdem waren es die Wegbereiter fir die heute
Ubliche Prophylaxe.

Nach wie vor sind diese Faktorpraparate, wenn auch
nun zum groBen Teil als sogenannte Rekombinante
Faktoren in Bioreaktoren hergestellt, als Standard
Halbwertzeit Praparate bei vielen Betroffenen mit
gutem Erfolg im Einsatz.

Ist diese Therapieform noch zeitgemalR oder nur
noch ein ,Relikt vergangener Tage“? Wo liegen die
Unterschiede in der Vielzahl der Faktorpraparate
auf dem Markt? Und wie kann ich diese Praparate
optimal einsetzen um den besten Schutz zu erhal-
ten?

Referentin:
DR. CARMEN ESCURIOLA-ETTINGSHAUSEN

FAKTOREN MIT
VERLANGERTER HALBWERTSZEIT

6. Februar 2023, 20.00 Uhr

» Seit Ende der neunziger Jahre sind rekombinant
hergestellte Faktorpraparate bekannt.

Die rekombinante Technologie erlaubt auch Veran-
derungen der Faktoren, zum Beispiel um die Halb-
wertzeit zu verlangern - der jeweilige Faktor bleibt
also langer im Blut - mit weniger haufigen Injektio-
nen oder/und mit einem verbesserten Blutungs-
schutz.

Was andert oder verbessert sich
damit fUr Betroffene? Welche Chancen
gibt es fUr heute und morgen? Ist dies fur mich
die beste Option bei den heutigen Therapiemdglich-
keiten?

Antworten auf diese und ahnliche Fragen erhalten
Sie in diesem Online-Seminar.

Referent:
PRIV. DOZ. DR. DR. CHRISTOPH KONIGS

ANTIKORPER-BEHANDLUNG

15. Mérz 2023, 20.00 Uhr

» Hamophilie-Behandlung ohne Gerinnungsfakto-
ren? Wie geht denn sowas? Kdnnen die sogenannten
Antikodrper-Therapien tatsachlich halten was sie ver-
sprechen?

Die fehlenden Gerinnungsfaktoren werden durch
.Schauspieler, die so tun als waren sie Gerinnungs-
faktoren” ersetzt. Funktioniert das wirklich genau so
gut wie die Faktorpraparate? Ist das tatsachlich die
Zukunft? FUr wen ist die Therapie geeignet?

Nicht mehr nach brauchbaren Venen suchen um die
Prophylaxe durchzufiihren? Tatsachlich nur noch
einmal die Woche in den Bauch spritzen oder gar
nur alle 14 Tage?

Kann das mich auch nachhaltig vor Blutungen schit-
zen? Und was ist mit den Hemmkd&rpern? Die soll es
hier nicht mehr geben?

Diese und viele andere Fragen werden uns in diesem
Seminar beschaftigen.

Referentin:
DR. KATHARINA HOLSTEIN

DER BLICK IN DIE ZUKUNFT?
GENTHERAPIE

18. April 2023, 20.00 Uhr

» Nachdem zwischenzeitlich die erste Form der
Gentherapie in Europa zugelassen ist, mochten wir
Sie gerne Uber die Voraussetzungen, die umfang-
reichen Rahmenbedingungen und die mit dieser
Therapieform verbundenen Risiken informieren.

Auch wenn es nach heutigem Stand keine Be-
handlung mit dem Anspruch ,Einmal fur immer”
darstellt, kdnnte diese Therapie fir den ein oder
anderen doch eine zumindest GUber mehrere Jah-
re andauernde Erleichterung im Umgang mit der
chronischen Erkrankung darstellen.

FUr wen ist die Gentherapie geeignet? Welche Vor-
teile bringt sie mit sich? Und welche Einschrankun-
gen?

Ist sie eine Therapie fur ,Jeden” oder nur eine Op-
tion fur den ,Einzelnen”?

Referent:
PRIV. DOZ. DR. MED. ROBERT KLAMROTH



