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WHAT WILL
IT TAKE TO
CLOSE THE
GAP?

World Hemophilia Day 2012
April 17

An estimated 1 in 1,000 women and
men has a |_‘||._'1_'|'J'|I'|E_'| disorder. However,

J5% still receive very inadequate
IFEEtmEnt or nd treatment 3t j!u”.

Together, we can work lowards a day Help us Close the Gap
when treatment will be available for all www.wih.org/whd/en
around the workd, E5E

]

[=

% WFH

BN EW BATICIN OFF 10 RS
Fedevant Mg figle o E Malrf
I ederscican Mundial 8¢ emaifila



MARZ 2012

VORWORT

IMPRESSUM

Medieninhaber, Herausgeber, Hersteller
Osterreichische Himophilie Gesellschaft (OHG),
ZVR:951039816,

SHZ im AidsHilfehaus,

Mariahilfer Giirtel 4, 1060 Wien

Biirozeiten: Mo 10-12 Uhr.

Tel.0l /59 537-33, Fax Ol / 59 537-3367

E-Mail: vorstand@bluter.at

http://www.bluter.at

DVR:0575461

Herstellungs- und Verlagsort
Wien,© 2012 OHG.Alle Rechte vorbehalten

Redaktion

Sabine Bergmann
Dr. Robert Fiiller
Richard Lang
Georg Seiler

Mag. Thomas Schindl
Josef Weiss

Titelbild
"World Hemophilia Day",World Federation
of Hemophilia

Abbildungen

Bayer Healthcare

MCI - Management Center Innsbruck
NAGY’s internet und marketing GmbH
Novo Nordisk

OHG

WFH

Vervielfiltigung

digitaldruck.at -

Druck und Handelsgesellschaft mbH
Aredstr. 7/EG/Top H 01

2544 Leobersdorf

Osterreich

Vorstand und Funktionére

Josef Weiss (Vorsitzender)

Dr. Robert Fiiller (Schriftfiihrer)

Richard Lang (Kassier)

Mag. Thomas Schindl (Offentlichkeitsarbeit)
Sabine Bergmann (Familie)

Univ.-Prof. Dr. Ingrid Pabinger
(Vorsitzende des Wissenschaftlichen Beirates)

Univ.-Prof. Dr.Werner Streif (Sekretar des
wissenschaftlichen Beirates)

Gabriela Bhm (Hamofit)

Georg Seiler (Sekretar)

Grundlegende Richtung
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nung des Autors wieder und nicht unbedingt die
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Unter uns gesagt...

Viel wird gesprochen, diskutiert, politisiert und
kritisiert, wenn es um das Thema Gesundheit
geht.Im Besonderen {iber das Thema ,,Vorsorge®.
Die ist ja wichtig, um uns alle, solange es geht, fit
fir den Arbeitsprozess zu halten. Im Idealfall sollte
es so sein, dass wir arbeiten um zu leben und
nicht umgekehrt. Bei den geplanten MaBnahmen
des ,,Sparpaketes‘ der Regierung wurde unter an-

derem der ,,Friihpension® im Allgemeinen aber auch im Konkreten der
»Invaliditits-, Berufs- oder Erwerbsunfihigkeitspension* der Kampf ange-
sagt. Ein heikles Thema, bei dem das letzte Wort noch nicht gesprochen
ist und die Detailformulierungen noch offen sind. Klar ist: wer kérperlich
oder geistig auBer Stande ist, eine Arbeitsleistung zu erbringen, der wird
auch in Zukunft dieses Pensionsmodel niitzen kénnen bzw. miissen. Bei
den Unter-50-Jdhrigen soll es in Zukunft ein ,Rehabilitationsgeld* statt
der befristeten Invaliditdtspension geben. Diese MaBnahme wird von Ex-
perten als durchaus sinnvoll erachtet, ist sie doch ein klares Signal, dass
man sich um Menschen mit gesundheitlichen Problemen kiimmern soll,
damit sie in Beschiftigung bleiben bzw. Beschiftigung erhalten. ,,Die
Flucht® in eine friihzeitige Pension, wie immer sie auch heien mag, scheint
meist nur auf den ersten Blick attraktiv zu sein. Bei naherer Betrachtung
wird schnell klar, dass der Mensch als ganzheitliches VWesen mehr braucht
als nur ein fixes monatliches Einkommen. Die aktive Einbindung in die Ar-
beitswelt schafft soziale Strukturen, die Ubernahme von Aufgaben undVer-
pflichtungen und den regelmiBigen Kontakt zu Mitmenschen. Das alles
sind Faktoren die fiir ein ausgeglichenes und zufriedenes Leben unbedingt
erforderlich sind. Menschen aus unserer Betroffenengruppe bewegen sich
in verschiedenen Berufs- und Lebenswelten, viele kennen diese Fragestel-
lungen aus eigener Erfahrung. Fiir Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen, mit Schmerzen und diversen Einschrankungen ist es nicht immer
leicht, die Freude am Leben und an der Bewegung zu praktizieren. Aber:
es gibt keine bessere Alternative und bekanntlich kommt durch das Han-
deln auch das Fiihlen. Gesundheitsvorsorge kann viele Gesichter haben,
wobei der ,,Obst- und Gemiisetag" nur als Einstieg in das Thema dienen
sollte. Das Mobilititsprogramm HAMOFIT ist da schon wesentlich effi-
zienter. Auf den Seiten 17-18 dieser Faktor Ausgabe finden Sie die er-
freuliche Zusammenfassung einer Untersuchung, die den tatsédchlichen
Nutzen fiir die Teilnehmer erhellt hat. Das Jahr ist noch relativ jung und
gute Vorsitze gelten noch. Jeder von uns sollte iiberlegen, was er konkret
tun kann, um sein allgemeines VWWohlbefinden zu stabilisieren oder zu ver-
bessern. Es zdhlen auch die kleinen Schritte.

Q_(’A/!

Jose%'Weiss
(Vorsitzender)
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Walking
iN der freien Natur

Auch fiir 2012 hat die Firma Bayer gemeinsam mit Physiotherapeutin Monika Hartl einen Kalender
mit |2 einfachen physiotherapeutischen Ubungen fiir den Alltag aufgelegt: frei nach dem Motto ,,Ein
bisschen Bewegung fiir zwischendurch* — zu bestellen unter: office@bluter.at
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Einladung zum Jugendtreffen 2012

Freitag, | I. bis Sonntag, |3. Mai: Willkommen an Bord! — Eine abenteuerliche Flussfahrt
durch die unberiihrte Landschaft des Kamptals

Dieses Mal begeben wir uns mit dem Kanuclub Ro- |
senburg auf eine Kanu-Flusswanderung am Kamp.
Vorkenntnisse sind nicht notwendig, jedoch muss
jeder Teilnehmer schwimmen konnen.

Nach einer theoretische Einweisung ins Kanufah-
ren beginnen wir mit dem praktischen Uben unter
fachlicher Anleitung und befahren die Schulstrecke.
Bis zum spateren Nachmittag begeben wir uns dann
auf eine Flusswanderung, die uns den Camp hinun-
ter fiihrt. Mit dem Bus kommen wir am Abend wie-
der zuriick an den Ausgangsort.

Bei Schlechtwetter sind ein Besuch der Weinerleb-
niswelt Langenlois und des Karikaturmuseums
Krems geplant.

Am Sonntag wird es fiir alle Teilnehmer wieder ein physiotherapeutisches Check-Up mit Mo-
nika Hartl geben.

Anmeldungen bitte an Richard Lang:Tel.: 0699 1120 5595, E-Mail: lang@bluter.at
Anmeldeschluss: |. Mai
Selbstbehalt: 30,- EUR

Ein detailliertes Programm wird allen Teilnehmern nach Anmeldung noch zugeschickt.

Wir bedanken uns bei der Firma Bayer fiir die Unterstiitzung dieses Projektes!

g Hamophilie-Stammtische h

2012

30. Miirz
29. Juni

21.September

7. Dezember

jeweils ab 20.00 Uhr im Universitatsbrauhaus (www.unibrau.at)
Altes AKH, AlserstraBe 4, 1090 Wien
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Auch 2012 wieder: Spiel, Sport, SpaB und gute Laune!
Das 41. Himophilie-Sommercamp am
Waldschachersee

Wenn sich Eltern und Kinder zwei Wochen Urlaub von einander génnen, dann ist es
wieder Zeit fiir das Himophilie-Sommercamp.Weil es uns da so gut gefillt und weil es
Jjedes Jahr Neues gibt, sind wir auch heuer wieder am Waldschachersee. Nicht zu ver-
gessen die Schénwettergarantie, die uns auch diesmal nicht enttiuschen wird.

KINDER-CAMP:

15. bis 28. Juli 2012

Diejenigen, die schon einmal dabei
gewesen sind, die wissen, dass es
anfangs Heimweh geben kann. Das
ist normal und auch gut so. Am
zweiten Tag haben sich die Buben
dann eingewohnt, erste Freund-
schaften geschlossen und Trianen
werden aufgespart fiir die Heim-
reise, denn dann wollen die mei-
sten im Camp bleiben.
Dazwischen wartet allerdings ein
reichhaltiges Sport- und Freizeit-
programm auf die Kinder:

Kinderimprovisationstheater: VWem
macht es nicht SpaB, in fremde Rol-
len zu schlipfen, sich zu verkleiden,
das Gesicht zu schminken und ein-
mal ein ganz anderer zu sein?
Dabei lernt man aber auch, wer
man selbst ist: Das kleine oder das
groBe ,,Ich-bin-ich*?

Erwin Leder ist ein international
erfolgreicher Schauspieler (bekannt
aus den Filmen ,,Das Boot", ,,Un-
derworld®), der uns besuchen und
uns in die Kunst des Improvisati-
onstheaters einfiihren will.

Shaolin-Qi-Gong: Nachdem diese
sanften Korperiibungen im Vorjahr
gut angekommen sind, wollen wir
heuer mehr davon machen. In zwei
Gruppen lernen wir das ,,Schatten-
boxen* und an einem Tag konnte es
sein, dass uns ein echter Shaolin-
Meister aus China besuchen wird.

Sportmeisterschaft im Mehrkampf:
Die richtige Bewegung ist fiir Kin-

der wichtig und gesund.AuBerdem
soll sie SpaB machen. Im Rahmen
eines Mehrkampfes werden unsere
Athleten in einem Teambewerb ge-
geneinander antreten.

Kopfchen ist gefragt: ,,Nicht fir die
Schule, fiir das Leben lernen wir®,
wer kennt dieses Sprichwort nicht?
Beim Sommercamp gibt es Quiz-
spiele, Ratewettbewerbe,Wissens-
spiele und jede Menge anderer
Gelegenheiten, um Neues zu ler-
nen und praktisch anzuwenden.

Do you speak English? Jedes Jahr
nehmen Buben aus Ruméinien am
Sommercamp teil. Das verleiht in-
ternationalen Touch, o&ffnet die
Welt und fordert auch die Kom-
munikation in einer Fremdsprache.
Heuer wird Englisch zusitzlich
durch die Teilnahme einer ,,Native-
Speakerin® geférdert. AuBerdem
lernen die Kinder, wie sie sich im
Ausland uiber die Himophilie ver-

7

stindigen und mogliche Missver-
standnisse verhindern kénnen. Da
zeigt sich: Englisch kann auch niitz-
lich sein!

JUGEND / ERWACHSENE:

25 Juli bis 4. August

Vielen Buben von einst gefillt das
Sommercamp so gut, dass sie auch
spater dabei sein wollen — als Be-
treuer oder als Teilnehmer. Natiir-
lich haben die Kleinen und die
GroBen unterschiedliche Interes-
sen und Anforderungen an das
Sommercamp, deshalb gibt es auch
fur jede Altersgruppe ein eigenes
Programm.

Es ist allerdings sehr wichtig, dass
sich die Jungen und die Alteren
personlich kennen lernen, Erfah-
rungen austauschen, Zeit miteinan-
der verbringen und von einander
lernen. Deshalb gibt es auch ein
paar gemeinsame Tage.

Wenn die Jugendlichen/jungen Er-
wachsenen am Mittwochnachmit-
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tag anreisen, dann werden sie die
Kinder bei einem gemeinsamen
Abendprogramm  kennenlernen.
Am Donnerstag werden sie ge-
meinsam das Programm fiir den
,» 1ag der offenen Tiir* vorbereiten.
Das verbindet und macht allen
SpaB.

Erwachsene Hiamophile sind wich-
tige Vorbilder fiir die Kinder, des-
halb werden sie auch wihrend des
Kinder-Camps weder rauchen
noch Alkohol trinken. Ist doch
selbstverstandlich!

Und wenn das Kindercamp vorbei
ist, werden ,,die GroBen‘ ihr Frei-
zeitprogramm auch gemeinsam pla-
nen und gestalten.

Fixpunkte sind dabei:

*  Medizinische Betreuung

*  Physiotherapie mit drei The-
rapeutinnen

*  Gezieltes Sportprogramm

*  Freizeitangebote

*  Erfahrungsaustausch

Freitag, 27. Juli 2012:Tag der of-
fenen Tiir

Schon jetzt vormerken!
Besucherinnen (Eltern, Geschwister,
Freunde, Sponsorenvertreter etc.)
sind bei uns herzlich willkommen.
Nicht jeden Tag, sondern amTag der
offenen Tiir. Denn fiir diesen beson-
deren Tag bereiten die Kinder Wett-
kdampfe, Spiele, lustige Darbietungen
und vieles mehr vor.

Bis dahin ist es den Kindern und Be-
treuerlnnen wichtig, dass eine unge-
storte Camp-Atmosphire ent-
stehen kann. So bilden sich fest ver-
schworene Freundeskreise, die oft
liber viele Jahre Bestand haben.
Am Freitag,dem 27.Juli 2012, kannst
Du dann das Sommercamp am
Waldschachersee in vollen Ziigen
genieBen. Neben einem attraktiven
Unterhaltungsprogramm erwarten
Dich noch kulinarische Késtlichkei-
ten und eine Party vom Feinsten.
Besuch uns doch, es wird Dir SpalB3
machen!

Weiter machen, was gut tut
Josef Weiss OHG-Vorsitzender:
Als Bub war ich
schon selbst
beim Sommer-
camp. Seit da-
mals habe ich
die meisten per-
sonlich besucht
und dabei gesehen, wie viel sich im
Laufe der Zeit verandert und ver-
bessert hat.Viele Kinder von frii-
her sind heute Funktionire in der
OHG und engagieren sich aktiv.
Die Wurzeln dafiir liegen oft im
Sommercamp, wo Freundschaften
entstehen, die eine ganz besondere
Qualitat aufweisen.

Die Sommercamps sind aber auch
sehr wichtig fir die personliche
Entwicklung der Burschen. Zwei
Wochen getrennt von den Eltern
zu leben, ist anfangs eine grofe
Herausforderung fiir die ganze Fa-
milie, doch riickblickend ist es
immer ein sehr spannendes Aben-
teuer gewesen.

Selbststandigkeit ist nicht nur fur
Hamophile, sondern fiir jeden jun-
gen Menschen wichtig. Mit der ver-
antwortungsvollen Begleitung und
mit positiven Vorbildern gelingt es,
Eigenverantwortung zu entwickeln
und ein unabhingiges Leben zu

Wir betreuen Deine Kinder

Richard Lang: Ich kimmere mich
imVorfeld um die Organisation der
medizinischen Be- treuung und um

8

die Sponsoren. [3
Beim Camp
selbst bin ich
der Schatzmei-
ster und fiir den
Nachschub zu-
standig, damit
uns weder Lebensmittel noch Ba-
stelmaterial ausgehen. Das Ta-
schengeld Deiner Kinder ist bei
mir in guten Hinden, sodass es
auch bis zum letzten Tag reicht.

Thomas J. Nagy: Auch heuer kiim-
mere ich mich
wieder um das
Programm beim
Sommercamp.
Mit einem Team
von kompeten-

ten Betreuerln-
nen gestalten wir die Tage, wobei
uns eine Kombination aus Spiel,
Sport und SpaB, gewiirzt mit einer
Prise Lernen (Schwimmen, Segeln,
Windsurfen etc.) wichtig ist. Heuer
ist das Motto ,,Ich bin ich®, damit es
uns nicht so geht, wie Odén von
Horvath geschriebn hat: ,,Eigentlich
bin ich ganz anders, nur komme ich
so selten dazu.”

FAKTOR Magazin
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Hamophilie-Gesprichsrunden:
Reden ohne herumzureden!

Neue Perspektiven kennenlernen

Hamophilie ist eine chronische
Erbkrankheit, die Sie lhr Leben lang
begleitet. Moderne Faktor-Pripa-
rate lassen Bluter ein nahezu nor-
males Leben fithren — und die For-
schung arbeitet an weiteren Ent-
wicklungen.
Neben den medizinischen Aspek-
ten gibt es allerdings auch noch die
psychische, die emotionale die
mentale Seite der Krankheit. Die
haufigsten Themen bei den bisheri-
gen Gesprachsrunden waren:
- Umgang mit Angsten
- Vermeidung bzw.
Linderung von Schmerzen
- Beschiitzen von kleinen
Kindern
- Kindergarten / Schule
- Kennzeichnung von Blu-
tern bei Unfillen
- Weiterentwicklung der
Therapieméglichkeiten

Lassen Sie sich nicht unterkriegen,
sondern finden Sie Ihre Losung. Seit
Janner 2009 finden in Zusammen-
arbeit zwischen der Osterreichi-
schen Hamophilie Gesellschaft und
den  Hamophiliezentren  Ge-
sprachsrunden statt, bei denen Blu-
ter, deren Eltern und Angehorige
tiber das Leben mit Himophilie im
geschiitzten =~ Coaching-Rahmen
offen sprechen kénnen. Manchmal
fihlt man sich in einer Problemspi-
rale gefangen und glaubt, keine Ant-
wort auf offene Fragen zu finden.
Viele Teilnehmer/innen sind anfangs
als neugierige Besucher in die Ge-
spriachsrunden gekommen, doch
nach und nach hat sich Vertrauen
eingestellt.Was sich in herkommli-
chen Gespriachen nicht oder nur
sehr langsam auflést, kann im
Coaching nachhaltig verindert
werden.

Termine der kommenden Ge-

sprachsrunden:
09.05. Graz
10.05. Klagenfurt
20.06. Wien
04.10. St.Polten
17.10. Graz
18.10. Klagenfurt
21.11. Wien

Termine in Linz und Salzburg sind
in Planung und werden moglichst
bald bekannt gegeben.

Alle Gesprichsrunden sind fiir Teil-
nehmer/innen kostenlos. Unter-
stlitzt wird diese Aktion von CSL
Behring, geleitet werden die Ge-
sprachsrunden vom Systemischen
Coach Thomas . Nagy.

Nihere Informationen (ber die
Hamophilie-Gesprachsrunden bei
der OHG www.bluter.at oder bei
Judit Kainrath:j.kainrath@immer.at

Mit freundlicher Unterstiitzung durch die Firma CSL Behring

-

ALTE FELDAPOTHEKE

* 18:30 Uhr BegriiBung

* 18:45 UhrVortrag

Vortrag

»Ihre Apotheke als Dienstleister —Von der Bestellung zum Kunden*
mit anschlieBender Backstage - Fiihrung

am Donnerstag, 26. April 2012 um 18:30 Uhr
ALTE FELD APOTHEKE, Eingang: JasomirgottstraBe 2, 1010 Wien

~

Mag®. pharm. Gerda Grigorijevits & Josef Weiss

Fiir Ihr leibliches Wohl haben wir im Anschluss an die Veranstaltung gesorgt.

Um telefonische Anmeldung bis Freitag, 20.April 2012 wird gebeten
Fr.Thiel oder Fr.Wildeis,Tel.: 01/ 533 65 71-11
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Patiententreffen im Gasthof ,,Goldener Hirsch
Donnerstag 17. November 201 1, Graz

Von Richard Lang

An einem kalten Novemberabend
versammelten sich junge Erwach-
sene und iltere Semester,um mehr
tiber Hamophilie und ihre Begleit-
erkrankungen zu erfahren. Profes-
sor Neumeister, Erwachsenen-
Hamophilie-Behandler aus Graz,
legte einen leicht nachvollziehbaren
Uberblick iiber die Griindziige der
Bluterkrankheit dar, der von der
Einteilung der Schweregrade, Be-
handlung, Vererbung bis zu den Mu-
tationen reichte. Die Zahl der
Neumutationen betrigt 30%,
damit ist auch ein interessantes
Forschungsgebiet fiir die Genetik
eroffnet. Studien zeigen, dass wenn
ein so genanntes Comprehensive
Care Center (ein Zentrum das um-
fassende Behandlung anbietet) vor-
handen ist, sowohl die Sterblich-
keitsrate der Bluter als auch die
Tage des stationdren Aufenthaltes
wegen  Blutungskomplikationen
verringert sind.

Das nachste Thema beginnt bereits
bei den 20-Jdhrigen und verfolgt
auch noch die 60- und 70-Jdhrigen
— Knorpelschidigungen durch Blu-
tungen. Dr. Kastner zeigte mit ge-
stochen scharfen Bildern den
Aufbau des Knorpels. Er besteht
aus ca. 80% Wasser, das durch den
Druck in den Knorpel aufgenom-
men wird. Somit ist es entschei-
dend, dass genug Flissigkeit in der
Umgebung vorhanden ist. Die Zel-

len bilden sich nur im kindlichem
und jugendlichem Wachstum des
Korpers, danach zehrt er vom Er-
zeugten. Die verschiedenen opera-
tiven Methoden, eine zerstorte
Knorpeloberfliche wieder zu nor-
malisieren fiihren immer zu einer
kleinen Gewebe- bzw. Zellenent-
nahme und somit zu einer Verlet-
zung der  Struktur. Diese
entnommenen Zellen kénnen wei-
tergeziichtet und entweder punkt-
formig oder groBflachig auf die
beschidigte Gelenkshaut aufgetra-
gen werden. Bei Hamophilie-Pa-
tienten wird diese Methode der
Knorpelplastik allerdings bislang
noch wenig angewandt. Denn das
Risiko ist nach wie vor grof3, dass
durch spitere Einblutungen das im-
plantierte Gewebe sich wieder ab-
l6sen konnte, wodurch ein noch
groBerer Schaden im Gelenk ange-
richtet wiirde.

David Kleiner, Hamophiler aus
Graz, berichtete tber seine Knie-
probleme, die sich iiber das letzte
Jahr hin zogen und die Behand-
lungsmethoden, mit denen sich
seine Situation wieder gebessert
hat. Begonnen hat es durch eine
Uberbelastung beim einwéchigen
Snowbiken. Beim Stiegensteigen
konnte er die Schrittbewegung nur
vorsichtig ausfiihren. Sein Physio-
therapeut baute ihn langsam wie-
der auf. Dosiertes Hamofit-Training

brachte eine Verbesserung des Be-
wegungsumfanges. Ein Zwischen-
ziel war der Sulmsee-Triathlon mit
4.2 km Schwimmen und 130 km
Radfahren. Mit genug mentaler
Starke und Muskelkraft konnte die
Siidsteiermark bewiltigt werden.
Das Stiegensteigen stellte keine
Einschrankung mehr dar. Nach
einem Jahr des Aufbaus, Tagen der
Ruhigstellung und Momenten des
Sieges hat sich das Kniegelenk be-
ruhigt und kann die alltaglichen An-
forderungen  wieder  bestens
meistern.

Beim gemeinsamen Abendessen
kam die ldee auf, dafiir zu sorgen,
dass die Osterreichische Himophi-
lie Gesellschaft auch auf Facebook
wiirdig vertreten ist. Inzwischen
haben die neuen OHG-Jugendse-
kretire Klemens und Lukas bereits
eine Seite auf Facebook aufgesetzt
— besuchen Sie uns dort und erfah-
ren Sie brandaktuell von den jiing-
sten Veranstaltungen und neuesten
Terminen!

Insgesamt stellte sich das Patien-
tentreffen in Graz als sehr interes-
sant heraus, da vor allem Themen
des erwachsenen Himophilen dar-
gestellt wurden.

Wir bedanken uns bei der Firma
Baxter Healthcare fiir die Organi-
sation und Finanzierung dieser Ver-
anstaltung!

/Bitte die Dokumentation der Blutungsereignisse und des Faktorenverbrauchs nicht vergessen!\

Substitutionstagebuch 201 |!

Bei der OHG anfordern, oder:

Heimbehandlungsprotokoll auf www.bluter.at/ - download ausdrucken.

Mit freundlicher Unterstiitzung von Baxter
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14. OHG-Wintertreffen

12.—15. Janner 2012, Pertisau Tirol

Von Richard Lang

So vielfiltig ist ein Himophilie-Tref-
fen: Ein Tunesier beim Rodeln, ein
Armenier beim Snowbiken und ein
Ukrainer beim Schifahren. Und Fa-
milien aus Osterreich und Sudtirol
bei der Gesprichsrunde mit Tho-
mas Nagy. Insgesamt fanden 55
Personen im Knappenhof und im
Gasthof St. Hubertus Unterkunft.

Beim gemeinsamen Abendessen im
Gasthof Hubertus gab es ein Wie-
dersehen von Freunden aus dem
letzten Jahr. Monika, Organisatorin
dieses Wochenendes, begriiBte alle
und erwihnte die, die heuer zum
ersten Mal dabei waren. Zur Erin-
nerung an ihren Mann Hubert und
den 2011 im Herbst verstorbenen
Sebastian ziindete sie die Kerze an,
die uns die nichsten Tage beglei-
tete. Nach einer Schweigeminute
wiinschte sie sich, dass moglichst
offen liber die beide gesprochen
wiirde. Der GroBteil der Teilneh-
mer blieb dann noch bei einem ge-
miutlichen Beisammensein im
Gasthof Hubertus sitzen.

Als die ersten Gondeln der Kar-
wendel-Bahn in Pertisau ins Tragseil
eingehdngt wurden, sammelten sich
die eifrigen Wintersportler bereits
vor dem Sportgeschift, um Schi,
Schuhe oder Snowbikes auszubor-
gen. Um 09.45 Uhr teilte Monika
die Liftkarten aus und teilte die
Schianfinger den drei Lehrern zu.
Die Fortgeschrittenen und ,,Profis*
erklommen den Berg mit der Gon-
delbahn und stiirzten sich die
blauen und roten Pisten hinunter.
Der herrliche, nicht préparierte
Pulverschnee lieB die Gliicksge-
fihle in die Hohe schnellen.

Karl Kirnstotter fiihrte die Snowbi-
ker tber die Hinge und zeigte den
einen oder anderen Trick um das

Gefihrt sicher zu steuern. Ge-
starkt vom Mittagessen ging um
14.00 Uhr der ,,Schizirkus* weiter.
Die 3-5 jahrigen Anfinger ver-
suchten bereits mit dem Schlepp-
seillift auf ihre Piste zu kommen.
Um 16.00 Uhr war fiir den ersten
Tag Schluss mit dem Sport. Der
einsetzende Schneefall lie3 weiters
gute Pistenverhiltnisse fiir den
niachsten Tag vermuten.

Am Abend folgte die Gesprichs-
runde im gemiitlichen Stiiberl im
Gasthof Hubertus. |16 Teilnehmer
waren zusammen gekommen um
tiber die Themen Hamophilie, Er-
folgswege,  Selbstwahrnehmung
und Lebensziele zu sprechen. Die
Kinder besuchten unterdessen den
Vitalberg, ein vor ca. 6 Jahren auf-
gebautes Museum iiber die Gewin-
nung und Weiterverarbeitung des
Steindls. Sogar einen kleinen Stein
mit diesem besonderen Ol konn-
ten die jungen Besucher mitneh-
men. Die begleitenden Erwachs-
enen konnten im Shop allerlei Kos-
metika erstehen. Beim gemeinsa-
men Abendessen im Knappenhof
lieB Thomas Offergeld, Vertreter
des Sponsors dieser Veranstaltung,
uns wissen, dass bereits die Wei-
chen fiir das Wintertreffen 2013
gestellt sind. Im Namen des OHG-
Vorstandes iiberreichte ich ein
kleines Geschenk an Monika, um
ihr fiir die Organisation im Vorfeld
und vor Ort zu danken. Zum Ab-
schluss des Abends begab sich
Klaus Wall in die kleine Schneebar
vor dem Knappenhof, um fiir alle
Punsch zu kochen.

Am Samstagvormittag lbten die
jingeren Schifahrer mit den Leh-
rern die Techniken der Hang-
schrigfahrt und Kurven. Die
Fortgeschrittenen sausten im Kar-

I

wendel die Pisten hinunter und die
Transportzeit am Schlepplift niitze
man zu einem Gespréach mit ande-
ren Wintertreffenteilnehmern.
Vom Tiroler Grostl gestarkt star-
tete im Tal das Familienschirennen.
Die Schianfinger hatten eine kiir-
zere Abfahrt vor sich und die
Snowbiker durften als letzte den
Hang hinunter. Durch professio-
nelle Zeitnehmung wurde eine ,,Fa-
miliendurchschnittszeit® ermittelt.
Die letzte Stunde mit Schiern
wurde intensiv genutzt und die
perfekten Schneeverhiltnisse
machten dabei grof3e Freude.

Mit Einbruch der Dunkelheit nahm
die Gruppe den gleichen Hiigel in
Angriff, um ihn diesmal mit der
Rodel zu bezwingen. Beste Eisver-
hiltnisse lieBen die ca. I, | km lange
Abfahrt schnell vorbeiziehen. Das
Ripperlessen in der Golfvilla brach-
te wieder alle an einem Tisch zu-
sammen, und Monika primierte
die Sieger des Familienschirennens.
Von |6 Familien erreichte Yahyah
Essid den ersten Platz, Familie Wall
den zweiten und Familie Zahrer
den dritten.

Ein Dank ging an alle, die rund um
das Rennen mitgeholfen hatten. Isa-
bella Wéll konnten alle ein Ge-
burtstagsstindchen  darbringen,
und Monika bedankte sich bei allen
fiur die Pinktlichkeit und positive
Stimmung an diesem VWochenende.

Wir bedanken uns auch bei der
Firma CSL Behring fiir die finan-
zielle Unterstiitzung des Winter-
treffens!
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Familienausflug zum Badesee Going
Tiroler,Vorarlberger, Kartner und Salzburger
Hamophilietreffen 2012

Samstag 9. Juni bis
Sonntag 10. Juni 2012

Am FuBe desWilden Kaisers liegt der — nach
einer internationalen Bewertung — schonste
Naturbadesee Tirols mit flachem, weiBem Ba-
destrand mit separater Kinder- und Nicht-
schwimmerbucht, Volleyballplatzen, Erlebnis-
spielpark, Seebuffet und einer 50.000 m? gro-
Ben Liegewiese. Der Badesee ist bei Schon-
wetter von 9 bis |9 Uhr geoffnet.
= spm iy, Y b
Wir laden Dich und Deine Familie/deine(n) Partner(in) ganz herzlich zu unserem Ausflug mit Abendessen,
Ubernachtung und gemeinsamem Friihstiick ein!

Samstag:
12.00 Uhr Treffpunkt an der Kassa beim Eingang zum Badesee Going, 6353 Going am Wilden Kaiser,
Aschauerweg 40

Wenn ihr bereits frither da seid bitte an der Kassa Bescheid sagen, dass Ihr zur OHG gehért und der Eintritt
gesammelt bezahlt wird

18.00 Uhr gemeinsames Abendessen im Gasthof Dorfwirt, Dorfstr. 29, 6353 Going am Wilden Kaiser zum In-
formationsaustausch und fiir Gespriche

Sonntag:
Frihstiick und Abreise

Bei Schlechtwetter treffen wir uns um 12.00 Uhr am Eingang des Ellmauer Kaiserbades
Wimm |,A-6352 Ellmau/Tirol
www.kaiserbad.net

Wir danken den Firmen Bayer Healthcare und CSL Behring fiir die Unterstiitzung dieser Veranstaltung. Die Teil-
nahme ist dank unserer Sponsoren grof3teils kostenlos.

Anmeldungen bitte bis zum 24.Mai 2012 an:
Sabine Bergmann

Tel.: 0676/64 13 006

E-Mail: bergmann@bluter.at

Wir freuen uns schon sehr auf euer Kommen zu diesem gemeinsamen Wochenende!
Univ.-Prof. Dr.Werner Streif Sabine Bergmann
Univ.-Kinderklinik Innsbruck OHG-Familiensekretirin

14



MARZ 2012

MEDIZINISCHES

| 1. Novo Nordisk Symposium Wien 201 |

Unter dem Titel ,,changing possibilities in haemophilia® fand vom 19. bis 21. Oktober
2011 in Wien ein internationales wissenschaftliches Symposium zum Thema Gerin-

nungsstorungen statt.

Von Robert Fiiller

Es waren Teilnehmer aus 60 unter-
schiedlichen Landern weltweit, 259
Arzte und 149 Firmenangehorige
anwesend. Natirlich waren auch
Vertreter aus Osterreich dabei.

Mark Skinner, Prasident der World
Federation of Hamophilia (WFH),
gab bereits am ersten Tag einen
spannenden Uberblick iiber 50
Jahre als Hamophiliepatient und
Meilensteine der Behandlungsent-
wicklung und Patientenversorgung.

Am zweiten Tag erzihlte Camilla
Wensing aus der Schweiz, Mutter
eines hamophilen Sohnes (Enea, |12
Jahre), eine sehr personliche Ge-
schichte von der Entwicklung eines
hamophilen Kleinkindes zum Ju-
gendlichen. lhr Sohn leidet an
schwerer Hemmko&rper-Hamophi-
lie B und wird seit dem zweiten Le-
bensjahr mit rekombinantem aFVII
behandelt. Wie es fiir die meisten
jungen Patienten in der Kindheit
gilt, werden die gut gemeinten Rat-
schlage der Eltern oft ignoriert. So
auch wenn es um die Himophilie
geht, obwohl die Konsequenzen

der Blutungen den Patienten meist
bewusst sind. Auch die schulische
Laufbahn ihres Sohnes war von der
Unwissenheit der Lehrer {iber die
Erkrankung und dem personlichen
Einsatz zur Aufklarung tiber die Ha-
mophilie gepragt. Fiir Camilla war
und ist der Kontakt zu anderen Fa-
milien mit hamophilen Kindern
wichtig, zu sehen, dass auch diese
Patientengruppe ein normales Le-
ben fiihren kann und Enea mit sei-
ner Erkrankung nicht alleine ist.

Einen Einblick in das zukiinftige
Produktportfolio von Novo Nord-
isk wurde durch Présentationen
von zahlreichen Studien gewihrt.
Hauptséchlich wird durch PEGylie-
rungen der Gerinnungsfaktoren
ver- sucht, eine Verlingerung der
Halbwertszeit zu erreichen. Mit
dem Ziel, einen lingeren Faktoren-
spiegel aufrechtzuerhalten und
somit weniger haufig substituieren
zu missen. Natirlich stehen bei
solchen Studien die Sicherheit und
Wirksamkeit im Vordergrund,
ebenso das hintanhalten einer
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eventuellen Inhibitor-Entwicklung.
Ein anderer Therapieansatz wire
Uiber einen monoklonalen Antikor-
per Anti-TFPI.

Turoctocog alfa ist im Moment in
Phase Il der klinischen Studien, als
GlycoPEGyliertes langwirksames
rekombinantes F-VIII-Molekiil zur
Prophylaxe und Behandlung von
Blutungen von Hamohilie-A-Pati-
enten.

Zur Behandlung der Himophilie B
wurden Ergebnisse der Phase-1-
Studien von PEG rekombinantem
F IX (N9-GP) zurVerliangerung der
Halbwertszeit auf 93 Stunden pra-
sentiert.

Vatreptacog alfa ein rekombinantes
F-Vlla-Analogon zur Inhibitorbe-
handlung, ist in Phase Ill eingetre-
ten und somit in klinischer Testpha-
se am Patienten. Ziel dieser Ent-
wicklung war es, ein sicheres,
schnelles und anhaltendes Molekiil
fir die Inhibitorbehandlung zu pro-
duzieren. Es wurden sehr vielver-
sprechende Daten der Phase Il
prasentiert.

WVeiters lauft bereits in Studien der
40 K GlycoPEGylierte rekombi-
nante FVlla (N7-GP) mit einer ver-
lingerten Halbwertszeit von |5
Stunden zur Prophylaxe von Inhibi-
torpatienten in Phase Il.

In der Produktpipeline als neues
Behandlungskonzept ist auch Anti-
TFPI (Anti-Tissue Factor Pathway
Inhibitor), ein rekombinanter mo-
noklonaler Antikorper der s.c. (sub
cutan) also unter die Haut gegeben
werden kann. Der Wirkmechanis-
mus des TFPI hemmt physiologi-
scherweise F VIl u. F X und ist
somit wichtiges Regulativ in der
komplexen  Gerinnungskaskade.
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Wird nun TFPI durch einen Anti-
korper blockiert, reduziert sich
diese Hemmung und somit ergibt
sich eine hohere Aktivitit der ent-

sprechenden Gerinnungsfaktoren.

Gedacht ist das Praparat zur Blu-
tungsvorbeugung und als Langzeit-
prophylaxe bei Himophiliepatien-
ten — sowohl fiir Himophilie-A-
als auch fiir Himophilie-B-Patien-

ten unabhingig vom Schweregrad.

Derzeit lauft die klinische Phase |

Studie, Phase Il und Il ist in Pla-
nung.

Ein besonderes Highlight fiir die
Osterreichische Himophilie Ge-
sellschaft war, dass wir einen
Scheck im Wert von 5.000,- Euro
entgegennehmen durften: Eine
Spende der Firma Novo Nordisk
an die OHG, iiberreicht in der Aula
der Akademie der Wissenschaften,
von Paul Huggins, Novo Nordisk
Ziirich, und Joachim Buttgereit, Ge-

schiftsfiihrer von Novo Nordisk
Osterreich. Durch die Spende wird
heuer wieder eine Einladung von
finf rumanischen Himophilen zum
Sommercamp 2012 méglich sein.
Die OHG bedankt sich hiermit
nochmals recht herzlich bei der
Firma Novo Nordisk fiir diese
Spende!

+ Osterr. Hamophilie Pass:
Der Begleiter fiir Himophilie.
Eine Dokumentation der Blu-
terkrankheitvon der ersten
Untersuchung bis ins Erwach-
senen- alter. Bitte machen Sie
lhren Patienten/Arzt darauf
aufmerksam.

* ,,Kinder mit Blutgerinnungs-
storungen®, Information fiir
Kindergirten und Schulen
(Folder A4 u. Plakat A3)

* Broschiire ,Selbstinfusion
und Heimtherapie als weite-
rer Schritt zur persénlichen
Unabhingigkeit*

* Videofilm: ,,30 Jahre Som-
merlager Eine Dokumenta-
tion der weltweit einzigartigen
30 Jahre Rehabilitationssom-
merlager der OHG (VHS, 40
Minuten)

* Hamophilieausweis

* Gentechnologie, ein sehr
\kompaktes, einfach gehaltenes

'BESTELLSERVICE DER OHG

SELBSTHILFEZENTRUM IM AIDS-HILFE-HAUS
MARIAHILFER GURTEL 4, 1060 WIEN, Tel. 01/595 37 33, Fax. DW 67, E-Mail: seiler@bluterat

kleines Buch fiir alle, die sich
uber gentechnisch hergestellten
Faktor VIII informieren wollen.

* FAKTOR Special: Physiothe-
rapie

* Substitutionstagebuch: zur
Dokumentation der Heimbe-
handlung; fir 2011 neu aufge-
legt!

* Pysiotherapie-Kalender 201 I:
12 praktische Ubungen fiir zu
Hause!

* ,lch bin nicht krank, ich bin
nur vorsichtig®: (2.Auflage) Ha-
mophilie und Sport fiir Kinder
aufbereitet von Mitgliedern des
wiss. Beirates

* Hamophilie - Die Antworten:
Das erste deutschsprachige,
umfassende Buch uber die Blu-
terkrankheit fiir Patienten,
Arzte und interessierte Er-
wachsene

* ,Hallo,ich bin Porti,der port-
a-cath®, Kinderbuch von Sabine

Bergmann

+ CD: Diagnose: HAMOPHI-
LIE. Horenswertes iber die
Bluterkrankheit: Anspre-
chend und interessant gestal-
tete Hor-CD, die einen
breiten Uberblick zum Thema
Hamophilie bietet

* Nadelboxen: Einweg-Pla-
stikbehalter zur sicheren Ent-
sorgung verwendeter
Transfusionsnadeln

* Leben mit Hamophilie B:
Leitfaden fiir Patienten und
ihre Familien, Informations-
broschiire von Dr. Cornelia
Wermes

Wir bedanken uns fiir die Un-
terstiitzung bei: Baxter AG,
Bayer; Biotest, Novo-Nordisk,
Octapharma GmbH, Institut
fiir Sozialmedizin der Medizi-
nischen Uni Wien, World Fe-
deration of Haemophilia,
Pfitzer und CSL Behring.

J
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HAMOFIT — Das Mobilititsprogramm trigt zur
Lebensqualititssteigerung bei

Innsbruck, 201 | - Hinweise zur Lebensqualititssteigerung sowie deutlich weniger Arzt-
besuche durch die Teilnahme an HAMOFIT, dem Fitnessprogramm der OHG, belegen
deutlich die Erfolge des Programms. Dies zeigen eindeutig die Ergebnisse einer wis-
senschaftlichen Verhaltensanalyse der HAMOFIT-Teilnehmer. Das Resultat kann sich

sehen lassen!

Von Julia Seeleitner (Red.), Claudia Gheri, Natalie Moser, Beate Muhr
Projektleitung & Coaching: Univ.-Prof. Dr.W. Streif (TILAK), Dr.V.Antonovic, PhD (MCI)

Ausgangssituation

In Zusammenarbeit mit Univ.-Prof.
Dr.Werner Streif entstand vergan-
genen Herbst eine Untersuchung,
welche den tatsdchlichen Nutzen
von HAMOFIT fiir die Teilnehmer
durchleuchten sollte. Im Rahmen
eines Studienprojektes des Ma-
nagement-Centers Innsbruck
(MCI) des Studiengangs ,,Nonpro-
fit-, Sozial- und Gesundheitsmana-
gement® wurde in einem kleinem
Projektteam (Teamleitung: Julia
Seeleitner) ein Online-Fragebogen
entwickelt, um mehr iiber den
Nutzen des Fitnessprogramms her-
auszufinden. In der Studie wurde
die Forschungsfrage ,Fiihlen sich
osterreichische HAMOFIT-Teilneh-
mer durch das HAMOFIT-Pro-
gramm gesiinder als vor der
Teilnahme an diesem Programm?*
beantwortet.

Die Forschung bezog sich in erster
Linie auf das Gefiihl in Bezug auf
die Lebensqualitit, Gesundheit,
aber auch andere Bereiche des Le-
bens eines HAMOFIT-Teilnehmers
vor und wihrend der Teilnahme am
Programm. Diese Studie soll unter
anderem auch dem Erhalt und der
Verbesserung des HAMOFIT-Pro-
gramms dienen und soll weitere
Hamophile zur aktiven Teilnahme
motivieren.

Von den insgesamt 42 HAMOFIT-
Teilnehmern haben 22 den Frage-

bogen beantwortet. Aufgrund der
kleinen Grundgesamtheit kdnnen
nur Hinweise auf die positive Be-
antwortung der oben genannten

Forschungsfrage gegeben werde.

Fast alle der Befragten sind von

schwerer Hamophilie betroffen.

Demnach gibt es Hinweise, dass
sich &sterreichische HAMOFIT-
Teilnehmer durch das HAMOFIT-
Programm gestinder fiihlen als vor
der Teilnahme an diesem Pro-
gramm. Dies spiegelt sich auch in
den Antworten der Teilnehmer
wider.

Ergebnisse

Die Auswertung der Antworten
gibt einen Hinweis darauf, dass HA-
MOFIT-Teilnehmer, die sehr oft in
das Fitness-Studio gehen, drztliche
Hilfe seltener in Anspruch nehmen
missen. Des Weiteren wird laut
Angaben der Teilnehmer auch die
Lebensqualitit gesteigert.

Um eine moglichst qualitative
Grundlage liefern zu kénnen, wur-
den drei Thesen erstellt.

Die erste These beantwortet die
Frage, ob Hamophile weniger den
Arzt aufsuchen, wenn sie bei HA-
MOFIT teilnehmen (vgl. Grafik I).
Von 22 Personen nehmen 10 Per-
sonen sehr selten arztliche Hilfe in
Anspruch.Von den 22 Teilnehmern
gehen 8 manchmal (2-3malpro
Monat) bzw. sehr oft (2-3mal x pro
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Woche) ins Fitness-Studio:

¢ 7 Personen nehmen selten arztli-
che Hilfe in Anspruch, gehen dafiir
manchmal bzw. sehr oft ins Fitness-
Studio

¢ die Mehrheit, die manchmal arzt-
liche Hilfe in Anspruch nimmt, be-
sucht manchmal bzw. sehr oft das
Fitness-Studio

Die These wird nicht zur Ganze be-
statigt. Allerdings finden sich Hin-
weise fiir die Giiltigkeit der These.

Die These zwei widmet sich dem
Gesundheitsgefiihl, wenn Hamo-
phile ins Fitness-Studio gehen (vgl.
Grafik 2). Diese These wurde in
zwei Teilaspekten untersucht; mit
dem direkten und dem indirekten
Gesundheitsgefiihl.

Diese Auswertung befasst sich di-
rekt mit dem Faktor Gesundheit.

* |8 Personen fiihlen sich durch das
HAMOFIT-Programm deutlich ge-
stinder bzw. ganz gesund

* 8 Personen fiihlen sich deutlich
gesilinder bzw. sehr gesund, wenn
sie sehr oft (2—-3mal pro Woche)
das Fitness- Studio besuchen.
Damit wurde ein Teilaspekt der
These bestitigt.

These drei zeigt das Gesundheits-
gefiihl im Zusammenhang mit der
Dauer der Mitgliedschaft (vgl. Gra-
fik 3).

Zudem wurde noch ein weiterer
Aspekt untersucht. Hierbei wurde
ein Vergleich der Lebensqualitit vor
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und wihrend der Teilnahme an HA-
MOFIT erstellt (vgl. Grafik 4).

* Die verschiedenen Farben zeigen
die absolute
Wobei hellblau eine Person und
dunkelblau fiinf Personen sind. Die
blauen Farben dazwischen zeigen
jeweils zwei, drei und vier Perso-
nen.

* Im Vergleich der Lebenssituation
vor und wihrend der HAMOFIT-
Teilnahme schatzt niemand unter
den Teilnehmern seine/ihre Le-
bensqualitit schlechter ein als
Zuvor.

* Es gaben fast alle an, dass sie ihre
Lebensqualitit besser als zuvor ein-
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Grafik 2: Zusammenhang zwischen derzeitigem Gesundheitsge-
fiihl durch HAMOFIT und Fitness-Studio Besuche in absoluter '
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Grafik 4: Zusammenhang zwischen der derzeitigen

Personenanzahl.

schitzen (oberhalb der Diagonale).

Die Farbverlaufe auf der Diagonale
zeigen an, dass die Lebenssituation
gleich geblieben ist.

Schlussfolgerung

HAMOFIT fiihrt dazu, dass sich
Programmteilnehmer  gesiinder
und besser fiihlen. Die Teilnahme
am HAMOFIT-Programm sorgt
meist fiir eine Steigerung der Le-
bensqualitdt u. a. durch Reduzie-
rung negativer Gefiihle (z. B.
Melancholie oder Angst) und Sen-
kung von Arztbesuchen. Dadurch
gibt es Hinweise, dass HAMOFIT

einen wirksamen Effekt erzielt.
Denn je hiaufiger sie im Rahmen
des Programms trainieren, umso
besser und gesiinder fiihlen sich
Hamophile. Zufriedene und gut be-
treute Personen fiihlen sich als
Konsequenz von HAMOFIT sehr
gesund bzw. deutlich gesiinder.

Es wire moralisch und gesund-
heits6konomisch nicht vertretbar,
den Zugang zum HAMOFIT-Pro-
gramm einzuschranken oder zu er-
schweren. Ein langfristiges Besteh-
en sowie ein Ausbau des HAMO-
FIT-Programms sollten daher ge-
wihrleistet werden.

Grafik |: Zusammenhang zwischen drztlicher Hilfe und Fitness-
Studio Besuche in absoluter Personenanzahl
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LEBEN MIT HIV

Geschitzte 12.000 HIV-Infizierte leben
in Osterreich, knapp 3.700 davon wer-
den in Spitalsambulanzen und von nie-
dergelassenen Arzten betreut. Dank
einer breiten Palette wirksamer Medi-
kamente kénnen die HIV-Infektion und
AIDS gut behandelt werden. Anlisslich
des Welt-AlDS-Tages prisentierte die
Osterreichische Gesellschaft niederge-
lassener Arzte zur Betreuung HIV-Infi-
zierter (OGNA-HIV) die Ergebnisse
einer Patientenbefragung zum Thema
Lebensqualitit und HIV-Therapie.

»,Das Leben mit HIV hat sich in den
vergangenen Jahren sehr gewandelt —
im positiven Sinn®, so der 56-jiahrige
Krankenpfleger Helmut, der sich Ende
1995 infizierte.,,Die Kombinationsthe-
rapie ermdglicht ein relativ normales
Leben.“Vor Beginn der Therapie wer-
den die Patienten umfassend liber die
diversen Einnahmeméglichkeiten und
etwaige Nebenwirkungen informiert.
,»,Da die verfiigbaren Therapieschemen
eine vergleichbare Wirksamkeit haben,
konnen und sollen individuelle Bediirf-
nisse, zum Beispiel Essgewohnheiten
und die berufliche Situation des Pa-
tienten, in der Therapiewahl berick-
sichtigt werden®, betont Dr. Brigitte
Schmied, Leiterin der Immunambulanz
im Otto-Wagner-Spital. Dies ist nicht
zuletzt deshalb sinnvoll, weil die Zu-
friedenheit des Patienten eine zentrale
Voraussetzung dafiir ist, dass er die le-
benslang erforderliche Dauerbehand-
lung auch zuverlassig einnimmt.

Wirkungsvolle Kombinationstherapien
Die Start-Therapie besteht aus einer
Kombination von drei Substanzen, die
die Vermehrung des Virus an unter-
schiedlichen Stellen hemmen. Mittler-
weile stehen auch Tabletten zur
Verfiigung, die mehrere Wirkstoffe
enthalten und einmal oder maximal
zweimal taglich eingenommen werden.
,»Ziel ist es, die Virusvermehrung mog-
lichst stark zu unterdriicken und so die
Virusmenge unter die Nachweisbar-
keitsgrenze zu senken®, erklart
Schmied. Dadurch bleibt die Funktion

des Immunsystems erhalten bzw. wird
wieder verbessert, der Ausbruch von
AIDS wird verhindert. Im Mittelpunkt
steht die Erhaltung bzw.Verbesserung
von Gesundheitszustand und Lebens-
qualitit sowie der Leistungs- und Be-
rufsfihigkeit des Einzelnen. Auf der
anderen Seite sinkt durch die Verrin-
gerung der Virusbelastung auch das In-
fektionsrisiko fiir andere. Damit ist die
Therapie auch eine effektive Praventi-
onsmethode.

»Der Erfolg der medikament&sen
Langzeittherapie zeigt sich nicht nur in
der subjektiven Wahrnehmung der Pa-
tienten, sondern auch an klinischen Pa-
rametern®, erlautert Dipl. Sozialpada-
goge Olaf Kapella vom Osterreichi-
schen Institut fir Familienforschung
(OIF). So liegt die Zahl der so genann-
ten CD4-Zellen beim iiberwiegenden
Teil der behandelten Patienten im
Normbereich (iiber 500-600 CD4-
Zellen/ml), der auch fiir nichtinfizierte
Menschen iiblich ist. CD4-Zellen sind
spezielle Abwehrzellen, die besonders
fir die Abwehr von Viren entschei-
dende Bedeutung haben. Daher ist ihre
Anzahl fiir die Diagnose und Verlaufs-
kontrolle relevant. Bei rund 80% der
therapierten HIV-Patienten liegt die Vi-
rusbelastung unter der Nachweis-
grenze (unter 50 Kopien/ml).

Dokumentation der OGNA-HIV

Die Betreuung HIV-infizierter Patien-
ten erfolgt zu 85% in den Spitalsam-
bulanzen  der sieben  groBten
Behandlungszentren (Allgemeine
Krankenhduser in Wien und Linz,
Otto-Wagner-Spital in Wien, Landes-
krankenhauser in Graz, Klagenfurt und
Salzburg und Universitatsklinik Inns-
bruck). Die 2007 gegriindete ,,Oster-
reichische Gesellschaft niedergelasse-
ner Arzte zur Betreuung HIV-Infizier-
ter* (OGNA-HIV) untersucht die
Daten jener 15% an HIV-positiven Pa-
tienten, die von niedergelassenen Arz-
ten betreut werden. Weiters wurde
von der OGNA-HIV im Herbst 2009
die Lebensqualitit von Patienten unter
Therapie in HIV-Schwerpunktpraxen
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und drei speziellen Ambulanzen unter-
sucht. ,,Insgesamt wurden 472 Patien-
ten in diese im deutschsprachigen
Raum groBte Studie zu diesem Thema
eingeschlossen®, berichtet der Allge-
meinmediziner Dr. Horst Schalk, Griin-
dungsmitglied von OGNA-HIV.

Nebenwirkungen belasten haufig nur
wenig

Die meisten Behandelten berichten
von Nebenwirkungen der HIV-Thera-
pie. Neben therapiespezifischen Be-
schwerden wie zum Beispiel Gelbsucht
werden uncharakteristische Neben-
wirkungen wie etwa Miidigkeit, Ener-
giemangel, Schlafstérungen, Stimm-
ungsschwankungen, Schwindel und
Angste genannt. Jeder zweite befragte
HIV-Patient gibt an, sich von Neben-
wirkungen in den meisten Lebensbe-
reichen nicht beeintrichtigt zu fiihlen.

Stigmatisierung und Angst vor Anstek-
kung

Der wichtigste Aspekt, der die Le-
bensqualitit mindert, ist nach wie vor
die Angst davor, dass andere Personen
von der HIV-Infektion erfahren kénn-
ten. Zudem fiirchten HIV-Patienten
besonders, andere Menschen anzu-
stecken. 80% der Befragten geben an,
immer oder meistens auf sicheren Sex
zu achten.

Herausforderungen fiir die Zukunft

Privention bleibt nach wie vor der
wichtigste Faktor. ,,Auch wenn die Epi-
demie in Osterreich nicht jenes Aus-
maf angenommen hat, welches Mitte
der 1980er-Jahre zu befiirchten war,
muss betont werden, dass sich in
Osterreich tiglich nach wie vor ein bis
zwei Personen mit dem HI-Virus infi-
zieren®, so Dr. Magdalena Arrouas,
Bundesministerium fiir Gesundheit.
,,Eine weitere Herausforderung ist die
breite Aufklarung der Bevolkerung, um
die Diskriminierung abzubauen und
HIV-Infizierten ein normales Leben —
auch Arbeitsleben — zu ermdglichen.*

Quelle: netdoktor.at
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HIV-IMPFUNG ZU 90% ERFOLGREICH: MENSCHEN
ENTWICKELN LANGFRISTIG WIRKSAME ANTIKORPER

HIV-Impfung zu 90% erfolgreich:
Menschen entwickeln langfristig wirk-
same Antikorper

Madrid — Spanische Forscher melden
einen Erfolg im Kampf gegen das HI-
Virus: lhre Impfung zeigte in ersten
Tests an Menschen eine 90-prozentige
Schutzwirkung, die nach einem Jahr
noch immer 85% betrug. ,,Derzeit ist
der Wirkstoff erst in den Phase-I-Tests.
Mit einem marktreifen Produkt ist in
den nichsten Jahren noch nicht zu
rechnen, da zuerst die anderen Studi-
enphasen Erfolg bringen miissen®, so
Forschungsleiter Mariano Esteban
Rodriguez vom nationalen Zentrum
fiir Biotechnologie.

Wirkung deutlich gesteigert

Fiir die Studie untersuchten die Wis-
senschaftler die Abwandlung eines ab-
geschwichten Pockenvirus, in dessen
Gensequenz vier HIV-Gene eingesetzt
werden. Schon 2009 zeigte sich ein
dhnliches Praparat in einer thailandi-
schen Forschergruppe erfolgreich, da-
mals allerdings mit einer Senkung des
HIV-Ansteckungsrisikos von langfristig
bloB 30%. Diese Erfolgsquote wurde
nun mit veranderten Vektoren erheb-

lich gesteigert, be-
richtete Esteban in
den Fachzeitschrif-
ten ,,Vaccine® und
»Journal of Viro-
logy“.

Um den moglichen
Impfschutz zu te-
sten, wurden nun
30 Menschen ohne
das HI-Virus unter-
sucht. 24 von ihnen
erhielten den Wirk-
stoff injiziert, sechs
ein Placeboprodukt. 90% der Geimpf-
ten entwickelten eine starke Immun-
abwehr gegen HIV, die bei 85%
mindestens ein Jahr lang bestehen
blieb. Nebenwirkungen blieben dabei
aus. Einen dhnlichen Versuch startete
Esteban mit HIV-positiven Versuchs-
personen, um auch einen moglichen
therapeutischen Effekt zu tberpriifen.
,.Bei Ratten wurde das HI-Virus durch
die Impfung nicht am Eintritt gehindert,
blieb aber kontrollierbar®, erklart der
Forscher.

Hoffnung fiir Risikogruppen

Geldgeber im Kampf gegen Aids sehen
eine HIV-Impfung als wichtigen Be-

standteil der HIV-/Aidspravention.
Esteban betont, dass eine Impfung in
erster Linie fiir Risikogruppen gedacht
wire — etwa fiir Sexarbeiterinnen, ho-
mosexuelle Manner, Kinder von HIV-
Tragerinnen oder die Bevolkerung
afrikanischer Linder sidlich der Sa-
hara. ,,Unsere Impfung zielt auf den
Subtypus HIV-B ab, der in Europa und
Nordamerika verbreitet ist. Der Wirk-
stoff muss fir HIV-C in Afrika und
Asien leicht abgedndert werden®, so
der Forscher. Erstrebenswert wire
eine Verabreichung beider Agenten
gleichzeitig — sowie eine weitere Erho-
hung der Erfolgsrate.

Quelle: www.pressetext.com

ELTERNVERBANDE GRUNDEN PLATTFORM FUR GESUNDERE KINDER

Kinder und Jugendliche, die rauchen,
trinken, sich kaum bewegen und sich
schlecht ernihren, sind in Osterreich
keine Seltenheit. Eltern und Schule
konnten viel fir Gesundheit und
Chancengleichheit von Kindern und
Jugendlichen tun.

Die drei Bundes-Elternverbinde haben
deshalb unter dem Dach der Liga fiir
Kinder- und Jugendgesundheit die
,,Plattform Elterngesundheit* gegriin-
det. Die Kooperation zur Férderung
der Gesundheit von Kindern und El-
tern will versuchen, ein breites The-
menspektrum von Lernschwierig-
keiten bis hin zur Alkohol- und Sucht-
problematik abzudecken.

Prim. Dr. Klaus Vavrik, Prisident der

Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit,
bekriftigte einmal mehr, dass Madchen
und Burschen nicht gewaltbereit oder
adip&s, als hyperaktive Klassenclowns
oder als essgestorte Raucherinnen auf
die Welt kommen.Vielmehr hat jeder
Mensch eine personliche Entwick-
lungsgeschichte, um die man sich kiim-
mern muss. Eltern, das personliche
Umfeld der Kinder und die Schule
haben hierbei einen besonders groBen
Einfluss. In diesem Bereich hat es sich
die Plattform Elterngesundheit zur
Aufgabe gemacht, die Situation in
Osterreich zu verbessern.

Die Plattform sieht sich als Schnitt-
stelle zwischen Wissenschaft, Gesund-
heitsférderung, Elternvertretern und
auch interessierten Eltern. Die vier Ar-
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beitsbereiche der Kooperation sind
eine jahrliche bundesweite Informati-
onsveranstaltung, die Internetplatt-
form www.elterngesundheit.at und
Bewusstseinsbildung in Medien und
Politik. Zudem soll ein Uberblick iiber
das Elternbildungsangebot geschaffen
werden. Der Zusammenhang zwischen
Bildung und Gesundheit ist wissen-
schaftlich langst belegt und so kénnten
diese Initiativen durchaus in beiden Be-
reichen Verbesserungen erzielen.

Quelle: netdoktor.at
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(WISSENSCHAFTLICHER BEIRAT

Ziele: Beratung der Osterr. Himophilie Gesellschaft iiber die Themata
Hamophilie, Himophilie-Therapie und Virusinfektion sowie Vertretung dieser
wissenschaftlichen Belange nach auBen.

Vorsitzende:
Prof. Dr. Ingrid Pabinger; Klinik fiir Innere Medizin, Abteilung Himatologie und Himostaseologie,Wien

Stellvertreter:
Prof. Dr. Wolfgang Muntean, Universititsklinik fiir Kinderheilkunde, Graz

Sekretir:
Prof Dr. Werner Streif, Universitatsklinik Innsbruck

Mitglieder:

Prof. Dr. Sabine Eichinger, Klinik | fiir Innere Medizin, AKH Wien

Prof. Dr. Peter Ferenci, Klinik IV Fur Innere Medizin, AKH Wien

Prim. Dr. Christian Gabriel, Blutzentrale OORK, Linz

Prof. Dr. Peter Frigo, Klinik fir Gyn. und Geburtshilfe, AKH Wien

Doz. Dr. Alexander Haushofer, Zentrallabor des LKH St. Pdlten

OA Dr. Max Heistinger, |. Medizinische Abteilung, LKH Klagenfurt

Dr. Judith Hutterer, Facharztin fiir Dermatologie, Wien

Prof. Dr. Neil D. Jones, Kinderabteilung, Landeskliniken Salzburg

Dr. Peter Kurnik, Facharzt fiir Kinder- und Jugendheilkunde, Klagenfurt
Prof. Dr. Paul Kyrle, Klinik | fir Innere Medizin, AKH Wien

Prof. Dr. Klaus Lechner, Klinik | fur Innere Medizin, AKH Wien

Prof. DDr. Wolfgang Mayr, Univ.-klinik Blutgruppenserologie und Transfusionsmedizin, AKH Wien
Prof. Dr. Christoph Male, Universitatskinderklinik Wien

Prof. Dr. Christine Mannhalter, KIMCL, AKH Wien

Mag. pharm. Sigismund Mittelbach, Pharmazeut, Wien

Prof. Dr. Peter Neumeister, Medizinische Universitatsklinik Graz

Dr. loannis Panotopoulos, Orthopadische Univ.-Klinik, AKH Wien

Dr. Ewald Pichler; |. Medizinische Abteilung, LKH Klagenfurt

Dr. Sabine Rosenlechner; Klinik Il fiir Innere Medizin, LKH Salzburg
Prim. Prof. Dr. Klaus Schmitt, LKH Linz

OA Dr. Rudolf Schwarz, Landeskinderklinik Linz

Prof. Dr. Klemens Trieb, Orthopadische Abteilung, KH VWels

Prof. Dr. Axel Wanivenhaus, AKH Wien

OA Dr. Hans Wank, St. Anna Kinderspital Wien

Prim. Prof. Dr. Ansgar Weltermann, Abteilung | fiir interne Medizin, Krankenhaus der Elisabethinen Linz
Dr. Ulrike Zanier, Kinderabteilung, KH Dornbirn

Dipl. Pfleger Josef Zellhofer, Personalvertretung AKH Wien

kPrim. Univ.-Prof. Dr. Karl Zwiauer, Kinderabteilung, A.O. KH St. Pélten /
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Ausschreibung des

ll. Dr. Hubert Hartl Preises

der Osterrreichischen Himophilie Gesellschaft

Dr.Hubert Hartl war von 1994 bis 2008 Geschiftsfiihrer der Oster-
reichischen Himophilie Gesellschaft und von 2003 bis 2008 Vorsit-
zender des Europidischen Hamophilie Konsortiums (EHC). Selbst
Mediziner und betroffen von der Himophilieerkrankung war er Ex-
perte in diesem Bereich. Nach seinem iiberraschendenTod im 46.Le-
bensjahr bleibt uns nur mehr das Andenken an seine humorvolle und
vitale Personlichkeit.

Der mit 3.000 Euro dotierte DR. HUBERT HARTL PREIS wird im Jahr 2012 zum zweiten Mal fiir die
beste Publikation eines &sterreichischen Arzteteams oder Einzelautors {iber angeborene Gerin-
nungsstorungen (Therapie, Diagnostik oder Genetik),Von Willebrand Faktor Erkrankung oder einer
angeborenen Thrombopathie vergeben.

Zur Einreichung sind alle in Osterreich titigen Personen berechtigt, die sich wissenschaftlich mit Blu-
tungserkrankungen auseinandersetzen. Der HUBERT HARTL PREIS soll vor allem der Forderung der
wissenschaftlichen Forschung dienen und besondere Leistungen und Ideen wiirdigen.

Es kann einerseits eine wissenschaftliche Publikation eingereicht werden, die sich mit dem oben ge-
nannten Themenkreis beschiftigt und deren Veroffentlichung nicht langer als zwei Jahre zuriickliegt.
Bevorzugt sollte der Einreicher der Erst- oder korrespondierende Autor der Publikation sein. Der
(Die) Einreicher hat (haben) bei Einreichung sicherzustellen, dass die anderen Autoren mit der Ein-
reichung fiir den Preis einverstanden sind.

Andererseits kann ein ausgearbeitetes Projekt im oben genannten Themengebiet, das in den nachsten
zwei Jahren abzuschlieBen ist, eingereicht werden. Eine Publikation/ein Projekt, das bereits mit dem
Erwin Deutsch Preis ausgezeichnet wurde, kann nicht fiir den Dr. Hubert Hartl Preis eingereicht wer-
den.

Die Einreichung kann bis zum 15.September 2012 mit genauen Angaben zum Einreicher/Erstautor er-
folgen (Dienstadresse, Stellung, Namen, Geburtsdatum). Die Beurteilung erfolgt durch den Wissen-
schaftlichen Beirat der OHG, die Verleihung erfolgt im Rahmen der Generalversammlung durch den
Vorsitzenden der Osterreichischen Hamophilie Gesellschaft.

Die Ausschreibung dieses Preises ermdoglicht die Firma
Novo Nordisk Pharma GmbH.

Osterreichische Hamophilie Gesellschaft, 1060 Wien, Mariahilfer Giirtel 4,
www.bluter.at, E-Mail: office@bluter.at
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Osterrgichische Himophilie Gesellschaft
Mariahilfer Glhrtel 4
1060 Wien
‘Wien, 1. Februar 2012

Refacto AF ® FuseNGo - neuartige Fertigspritze

Eehr geehrie Damen und Herren,

wir dirfen Sie dariber informieren, dass ReFacto AF ®ab Februar 2012 in einer neuen vereinfachten
Zwet-Kammer-Fertigapritze- genannt FuseNGo- tur Verfligung steht.

ReFacto AF® FuseNGo ist in den Stirken 500 IE, 1000 IE, 2000 IE und 3000 IE erhitlich.
Wenn Patienten qusdtzliche Informationen bendtigen, soliten sie sich bitte an Ihren behandeinden
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SOMMERCAMP 2012

Die OHG veranstaltet néchstes Jahr das 41. Sommercamp

ORT: Windsurf und Racketclub WALDSCHACH,
8505 St. Nikolai/Sausal,Am Damm |
Horst Zacharski 0664/9839797

ZEIT: Sonntag, |15. bis Samstag, 28. Juli 201 | (fiir 8-15 Jahrige)
Mittwoch, 25. Juli bis Samstag, 04. August 2012 (ab 16 Jahren)

ANMELDESCHLUSS: 31. Mai 2012
KOSTEN: 2 Wochen EUR 440,- inkl. (Vollpension, Programm, Physiotherapie, Sport,...); 10 Tage EUR 300,-
AN- UND ABREISE: Selbststindig

ACHTUNG: Jugendliche sind eingeladen, ab Mittwoch, 25. Juli, anzureisen.
Voraussetzung : aktive Teilnahme und Mitarbeit am geplanten Programm!

Fiir interessierte Jugendliche gibt es auBerdem in der ganzen 2. Camp-Woche (ab 22. Juli)
die Moglichkeit zur Teilnahme an einem Campleiter-Training.

Naheres dazu erfahrt ihr von den beiden Camepleitern!

Wir méchten iiber die Dringlichkeit eines FSME - Schutzes (Zeckenimpfung) hinweisen und fordern von allen Som-
merlagerteilnehmern einen Nachweis der Impfung!

Weiters bitten wir um einen Befund lhres zustindigen behandelnden Hamophiliezentrums oder Arztes mit der genauen
Angabe der Therapiemodalititen und des Produktes, mit dem lhr Sohn behandelt wird. Die Adresse und Telefonnum-
mer des behandelnden Arztes sowie des Himophiliezentrums benétigen wir fiir eventuell notwendige Riickfragen. Me-
dizinisches Personal (Arzt und Krankenschwester) stehen den Lagerteilnehmern vor Ort beratend zur Seite.Wir gehen
davon aus, dass Sie damit einverstanden sind, dass die Himophilie-Medikation bzw.notwendige Zusatzmedikationen (z.B.
Fiebersenker;...) durch das medizinische Personal oder ihrem Sohn selbst verabreicht wird.VVeiters gehen wir davon aus,
das eines der Ziele des Sommercamps das Erlernen der Selbstverabreichung des Himophilie Medikamentes durch ihr
Kind ist. Fotos vom Fort auf www.bluter.at

WIR FREUEN UNS SCHON AUF EIN WIEDERSEHEN / KENNEN LERNEN

DAS SOMMERCAMPTEAM

ANMELDUNG zum 41.Sommercamp der OHG \

Ich melde mich/meinen Sohn verbindlich zur Teilnahme am Sommercamp 2012 am
Waldschachersee an.

e

Vor- und Familienname/ Geburtsdatum:

Adresse:

Telefonnummer/ eMail- Adresse:

Hamophilie: oA oB o Hemmkorper

Praparat:

(Bei Prophylaxe: Angabe der Dosis und wie oft pro Woche/ Bitte in ausreichender Stiickzahl Port a Cath- Nadeln mitnehmen!)

KE|NSENDEN AN: Richard LANG, Kirchergasse 3-13/6/2, 1030 Wien oder lang@bluter.at,Tel. 0699 1120 5595 /




