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Jetzt
per Mail

Elektronisches P iden
Patiententagebuch

Mochten Sie die Dokumentation lhrer Heimbehandlung
auf bequemem Weg iiber das Internet durchfithren? Dann
melden Sie sich fiir das Online-Patiententagebuch an.

Das elektronische Patiententagebuch dient der Qualititssicherung und Verbesserung
der Hamophiliebehandlung und ist ein Serviceangebot des Osterreichweiten Hamo-
philie-Studienregisters,an dem alle Himophiliezentren des Landes gemeinsam arbeiten.
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Nutzen Sie dieses Angebot zur
Dokumentation lhrer Behandlung
auf papierlosem Weg!

So funktioniert die Anmeldung:

—> E-Mail an: onlinetagebuch@bluter.at

—> Sie erhalten einen Brief mit der Bitte um lhre Unterschrift

—> Danach erfolgen die Freischaltung und Zusendung eines Passwortes
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VORWORT

Unter uns gesagt ...

Was hat Mathematik mit Hamophilie zu tun, bzw. wieso konnte die Wahrscheinlichkeits-
theorie fiir die Behandlung der Hdmophilie wichtig sein?.

Der englische Mathematiker und presbyteriani-
sche Pfarrer Thomas Bayes (1702-1761) hat
sich intensiv mit der Frage auseinandergesetzt, wie
ein Problem mit Hilfe der ,Wahrscheinlichkeitsrech-
nung* gelost werden kann. Ein von ihm geschaftener
Grundsatz bzw. eine mathematische Formel konnte
heute dabei behilflich sein, die individuelle Dosis des
Faktorkonzentrates zu berechnen. Normalerweise sind
tir die ,Faktorverlaufsmessungen®, also fiir die Fest-
stellung des Faktor-Anstiegs nach Verabreichung und
der Wirkungsdauer (Halbwertszeit), viele Blutabnah-
men in einem kurzen Zeitraum erforderlich. Das ist
fiir Patienten und Arzte unangenehm und ein erheb-
licher Aufwand. Durch ein Software-Programm, das
auf den Theorien von Thomas Bayes aufbaut, konn-
ten diese Messungen durch wenige Blutabnahmen
erfolgen. Ein interessanter Ansatz, der in néichster
Zeit in den Himophilie-Behandlungszentren wei-
terverfolgt wird. Erkenntnisse daraus wiren fir das
yindividualisierte Dosieren“ und die ,individualisierte
Prophylaxe® wichtig. Die Wirtschaftlichkeit (Kosten
der Behandlung im Verhiltnis zur Wirkung) gewinnt
weiter an Bedeutung. Schon jetzt ist bekannt, dass die
Verweildauer und die Menge der Faktorkonzentrate
bei Hamophilen sehr unterschiedlich sein konnen.
Jingere haben in der Regel eine etwas kiirzere Halb-
wertszeit als Altere. Die Lebensgewohnheiten und
sportliche Aktivititen sowie der ,Body Mass Index“
(BMI) spielen wahrscheinlich auch eine Rolle.

Alles in allem haben wir einen hohen Standard der
Himophilie-Behandlung erreicht. Wir wissen, dass
die Priparate sicher sind und die Prophylaxe wirkt.
Die gefiirchtetste Nebenwirkung, die Gott sei Dank
nur selten vorkommt, ist das Auftreten eines ,Inhi-
bitors“ (Hemmkoérper gegen den Blutgerinnungsfak-

tor), der unter erheblichem Aufwand wieder elimi-
niert werden muss. Durch die mithevolle Sammlung
und Auswertung von Daten kann die Behandlung
weiter verbessert und optimiert werden. Wir kénnen
alle dazu beitragen, indem wir regelmaflige Kontrol-
len in den Behandlungszentren vornehmen lassen
und den Verbrauch und die Griinde der Behandlung
laufend dokumentieren und melden. Ein bequemer
Weg dafiir ist das ,elektronische Patiententagebuch®.
Bitte niitzen Sie diese Moglichkeit!

In einem europiischen Land erhalten die Patienten
erst dann Gerinnungskonzentrate fir die Heimthera-
pie ausgehindigt, wenn sie eine Dokumentation ihres
Faktorverbrauchs vorlegen. In einem anderen Land
haben fast alle Patienten ein ,Dauerrezept® und erhal-
ten die Konzentrate direkt von den Herstellern. Die
Gesetzeslage in Osterreich ist anders: Die Bestellung
der Medikamente kann nur mittels eines drztlichen
Rezepts erfolgen. Die Dokumentation des Verbrauchs
ist gesetzlich nicht geregelt. Fiir alle Patienten soll-
te es aber selbstverstindlich sein, den Verbrauch der
Konzentrate (mit Datum und Verabreichungsgrund)
regelmiflig zu melden.

Das Jahr 2014 geht in Kiirze zu Ende und ein neues
beginnt. Die Themen, die uns alltdglich in der Arbeit
tur die Hamophilie-Gesellschaft begegnen, bleiben
die gleichen. Wo wir kénnen, helfen wir auch im
kommenden Jahr mit; das Leben von Menschen mit
Gerinnungserkrankungen zu verbessern und zu be-
gleiten.

Q{fif i

Joset Weiss, Vorsitzender
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Fortbildungsveranstaltung des BKKO
»Ich bin nicht krank, ich bin nur vorsichtig —

unser Leben mit Hamophilie™

Der Berufsverband der Kinderkrankenpflege Osterreich (BKKO) fragte fiir seinen 8. Expertlinn/entag,
am 23. Mai in St. Pélten, bei der OHG um einen Vortrag zum Schwerpunktthema Hémophilie an. In

diesem Rahmen durfte ich tiber die Bedeutung der Hamophilie in der Familie aus Sicht der Eltern und
unserer beiden jungen ,,Mdnner* berichten. // Sabine Bergmann

Wunsch der Veranstalter war
es, z.B. auf folgende The-
men und Fragestellungen einzuge-
hen: Wie verdndert die Diagnose
Himophilie eine Familie? Welche
(Vorsichts-)Maffnahmen sind zu
treffen? Wie geht man in Kin-
derkrippe/Kindergarten/Schule
damit um? Wie informiert die Fa-
milie die engsten Bezugspersonen?
Beeinflusst die Himophilie die
Entscheidung bei der Berufswahl?
Im Anschluss an die Prisentation
sollten auch Fragen aus dem Pub-
likum beantwortet werden.

Als Josef Weiss die Anfrage des
BKKO per E-Mail weiterleitete,
war fiir mich klar: Ich méchte im
Namen des Vorstandes der OHG
diesen Vortrag halten. Denn genau
das ist mein/unser Ziel: moglichst
viele Arztinnen/Arzte und Kin-
derkrankenschwestern-/pfleger

— in Ausbildung oder Fortbildung

— sollen Informationen zur Hiamo-
philie aus erster Hand erhalten, um
im Versorgungsfall rasch und rich-
tig zu reagieren. Ich habe mich sehr
gefreut, dass meine Vorstandskol-
legen meinen Vorschlag angenom-
men haben und ich die OHG in St.

Polten vertreten durfte.

Ich nahm den frithesten Zug, reis-
te noch bei Dunkelheit in Inns-
bruck ab und kam gegen zehn Uhr

im Landesklinikum St. Polten an.

Mein Vorredner war Herr Univ.-
Prof. Dr. Karl Zwiauer, und sei-
ne Worte fesselten mich: Dieser
Mann ist seit etwa 40 Jahren in
der Behandlung von Himophilen
titig und brachte einen Vergleich
zur Situation der himophilen Bu-
ben vor 40 Jahren im Gegensatz
zu unseren Jungs heute betreffend
Versorgung mit Priparaten, Wirk-
prinzip und Faktorsicherheit.

Seine Augen funkelten schlief’-
lich, als er die Moglichkeiten der
Himophilen von heute, die gro-
fen positiven Entwicklungen der
vergangenen 15 Jahre auf diesem
Gebiet und die Zukunftspers-
pektiven der Menschen mit Blu-
terkrankheit schilderte. Wihrend
diesem Vortrag wurde mir wieder
einmal deutlich bewusst, wie gut
es unsere Buben haben, und das
beriihrte mich sehr.

Nach einer kurzen Pause war ich
mit meinem Beitrag an der Reihe.

Ich wurde sehr herzlich empfan-
gen und anmoderiert. Zu Beginn
tehlten mir ganz einfach die Wor-
te. Es kamen so viele Emotio-
nen hoch. Ich erinnerte mich an
die Momente, in denen ich nicht
mehr weiter wusste ... Und dann
die Gegenwart, das Heute: Jakob
und Michael spritzen sich jeden
zweiten Tag selbstindig den Ge-
rinnungsfaktor VIII ohne mein
Zutun, ich darf zusehen, manch-
mal assistieren, wir haben — wie
sehr viele Familien — einen guten
Weg gemacht, das erfillt mich in
diesem Moment mit inniger Freu-
de und Dankbarkeit. Wir sind
sehr stolz auf unsere Jungs. Und
ich darf vor diplomierten Kinder-
krankenschwestern und -pflegern
sprechen, das ist eine grof’e Ehre
fiir mich.

Nach einer kurzen Vorstellung un-
serer Familie mittels Fotos in Form
einer PowerPoint-Prisentation und
unseres Weges von der ersten Dia-
gnose bis heute, ging ich auf die vom
BKKO gewiinschten Themen ein.

Meinen Dank habe ich in St. Pol-
ten direkt an die Kinderkranken-
schwestern und -pfleger weiterge-
ben konnen:, Dass wir als Familien
und unsere Buben heute dort sind,
wo wir sind, dazu habt ihr alle hier
und eure Kolleginnen und Kol-
legen einen entscheidenden Teil
beigetragen; ihr seid die ersten,
die wir im Krankenhaus treffen;
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ob es die Schwester war, die unse-
re Buben immer mit Humor und
Gefihl begrifite; der Pfleger, der
mich auf dem Weg zur Port-OP
beruhigte; die Schwester, die mit-
ten in der Nacht noch das Zustell-
bett fur mich aufstellte oder mir
eine Tasse Tee brachte und sich
jederzeit fur ein Gesprich Zeit
nahm. Ich danke euch von gan-
zem Herzen fiir euren Einsatz das
ganze Jahr iber im Namen unserer

Kinder.“ — Applaus.

Und dann kamen die beiden
Hauptdarsteller zu Wort, Jakob
und Michael. Da beide an diesem
Tag die Schulbank drickten, ha-
ben wir ein paar Tage vorher einen

Film gedreht, in dem beide ihren

Tagesablauf, ausgeiibte Hobbies,
das soziale Miteinander in der
Schule (keine Sonderstellung —
weder allgemein noch im Werk-
stitten- oder Turnunterricht), die
Situation beim Bewerbungsge-
sprach schilderten; und was sie
sich vom Betreuungspersonal bei
Kontrollen bzw. im Rahmen von
Behandlungen an der Klinik er-
warten, wie sie ihre Lebensqualitit
einschitzen, Jakob dazu: ,Nun ja,
es konnte nicht besser sein!

Danke an Frau Eva Mosar-Mi-
schling und Frau Annette Wach-
ter, MSc fur diese tolle Gelegen-
heit, die groflartige Organisation
und ihre offene, herzliche Art.
Danke an unsere S6hne Jakob und
Michael fir die tolle Mitarbeit.
Danke an alle Teilnehmerinnen
und Teilnehmer fur die zahlrei-
chen positiven Riickmeldungen,

eure Sabine Bergmann,

OHG-Familiensekretirin.

Herzlichen Dank im Namen des
Vorstandes der OHG fiir die
Einladung zum ExpertInnentag
an Frau Mosar-Mischling und
Frau Wachter mit ibhrem Team
vom Berufsverband der Kinder-
krankenpflege Osterreich! ® ®

.“q'l.'bl Eﬂsr
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ACHTUNG:

Telefonnummer fiir Notfille

im Handy abspeichern!

Im Notfall ist der Journaldienst
fir Blutgerinnungsfragen am
Wiener AKH auch auflerhalb
der Ambulanzzeiten erreich-
bar um Rettungsdienste und
medizinisches Personal bei der
Behandlung von Patienten mit
Blutgerinnungsstérungen be-
ratend zu unterstiitzen!

24-Stunden-Gerinnungsdienst
24/7 Coagulation Consult

+43/1/40400-44740

Hamophilie-Stammtische 2015

20. Mirz | 26. Juni | 25. September | 4. Dezember

jeweils ab 20.00 Uhr, Gasthaus Brauerei ,Zum Schwarzen Adler”
Schonbrunner Strafle 40, 1050 Wien
www.schwarzer-adler.co.at

Hast Du Fragen zur Himophilie, brauchst Du Hilfe oder bist einfach daran interessiert,
Menschen kennen zu lernen, die vielleicht dhnliche Erfahrungen mit Dir teilen?

Dann komm doch einmal zu einem Stammtisch vorbei. Wir freuen uns auf Dein Kommen!

Thomas Schindl
E-Mail: schindl@bluter.at
Tel.: 0680 209 83 75
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7. Familientreffen in Ellmau/Going,Tirol

Verflixtes siebentes Jahr? Nicht fiir uns!

Wir, die 3| Teilnehmerinnen und Teilnehmer (16 Kinder und Jugendliche/l5 Erwachsene)
aus Tirol, Vorarlberg, Salzburg und Niederosterreich bedanken uns herzlich fiir das schone
Wochenende, das wir mit unseren Familien von Samstag 4. bis Sonntag 15. Juni in Ellmau/
Going verbringen durften. // Sabine Bergmann

Wir danken den Firmen Baxter & Bayer Health-
care auf diesem Wege auch ganz herzlich fir
die Unterstlitzung dieser Veranstaltung.

Treffpunkt war heuer bei wechselhaftem Wetter und
einer Auflentemperatur von ca. 20° C das Kaiserbad
in Ellmau. Das Kaiserbad hat — im Gegensatz zum
Badesee Going — den Vorteil, dass es neben dem Hal-
lenbad auch einen groffzigigen Auflenbereich gibt,
den viele Teilnehmer in den Regenpausen fleiflig
nutzten.

Wie jedes Jahr waren die Rutschen, der Strudel im
Aufenbereich sowie der Spielplatz bei allen sehr be-
liebt. Zwischendurch hielt unser jingstes Mitglied
ein Mittagsschlidfchen auf einer der Ruheliegen.

Im Rahmen des gemeinsamen Abendessens bei Fa-
milie Hinterholzer im Dorfwirt Going habe ich in
meiner Funktion als Familiensekretirin iber Aktuel-
les in der Hamophilie (z.B.1t. Vortrag von Prim. Zwi-
auer in St. Polten) sowie tiber derzeitige Aktivititen
und das Angebot der OHG informieren kénnen.

Anschliefend nutzten wir die Gelegenheit, in an-
genehmer Atmosphire gute Gespriche zu fiihren,
Erfahrungen auszutauschen und uns tber die Zeit
seit dem vergangenen Treffen zu unterhalten. Wir
konnten unsere bereits langjiahrigen Freundschaften
pflegen und das gute Gefiihl unserer Gemeinschaft

genieflen.

Nach dem gemeinsamen Frithstiick am Sonntag fuh-
ren manche von uns nach Hause und einzelne Fami-
lien machten sich noch auf den Weg zu einer Wan-
derung durch den Erlebnispark ,Ellmi’s Zauberwelt
(www.ellmi.at).

Wir freuen uns schon auf Going/Ellmau 2015! Ich
danke euch allen fiir die zahlreiche Teilnahme und
die schénen Momente. Alles Liebe und eine gute
Zeit, Sabine. ® ®
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Wir gratulieren!

Prof. Pabinger zur Vorsitzenden

der ISTH gewahlt

Bereits im Juni dieses Jahres wurde Frau Univ.-Prof.
Dr. Ingrid Pabinger-Fasching zur ndchsten Vorsitzenden
der International Society on Thrombosis and Haemost-

asis (ISTH) gewadbhlt.

ie ISTH ist die fithrende glo-

bale Arztegesellschaft fiir Ha-
mostasiologie mit weltweit mehr
als 3.800 Mitgliedern und Sitz in
North Carolina, USA. Thr Amt als
Vorsitzende der ISTH wird Frau
Prof. Pabinger 2016 antreten und
ab da zwei Jahre lang bekleiden.

Die ISTH wurde 1954 als ICTH
(C fir Committee) gegrindet und
besteht in der heutigen Form seit
1969. Sie trigt auf allen Kontinen-
ten dazu bei, dass Diagnose und
Therapie von thrombotischen und
Blutungs-Erkrankungen laufend
verbessert bzw. durch Prophylaxe
Thrombosen und Blutungen be-
reits im Vorfeld verhindert wer-
den. Weiters sind die Mitglieder
in der Grundlagenforschung aktiv
und tragen zum Verstindnis von
Blutungs- und Thromboseerkran-
kungen bei.

Bei den alle zwei Jahre stattfin-
denden ISTH Kongressen kom-
men tausende Teilnehmer aus der
ganzen Welt zusammen, um sich
auf hochstem fachlichem Niveau
liber die neuesten Erkenntnisse
auf dem Gebiet der Thrombo-
se- und Himostaseforschung zu
informieren. Verbandsorgan der
ISTH ist das Journal of Throm-
bosis and Haemostasis (JTH), das
fithrende medizische Fachjournal
im Bereich der Thrombose- und
Himostaseforschung mit einem

Impact Factor von 6.081
im Jahr 2012.

Zur Person

Die geburtige Linzerin
Ingrid Pabinger, Vorsit-
zende des Wissenschaft-
lichen Beirats der OHG,
studierte in Wien Medizin und
absolvierte von 1982 bis 1989 ihre
Ausbildung zur Fachirztin fiir In-
nere Medizin am Wiener AKH.
Im Jahr 1997 Ubernahm sie hier
die Leitung der Himostaseolo-
gie-Ambulanz. Da sie auch Pati-
enten mit hdmatologischen Er-
kankungen behandelt, absolvierte
sie im Jahr 1999 das Zusatzfach
Himatologie und Onkologie.

Im Jahr 2004 wurde sie zur Uni-
versititsprofessorin fiir Himosta-
seologie an der Medizinischen
Universitit Wien berufen. lhr
nichster Karrieresprung erfolgte
im Jahre 2008, als sie zur stellver-
tretenden Leiterin der Klinischen
Abteilung fiir Héimatologie und

Himostaseologie aufstieg.

lhre Forschungsschwerpunkte sind
neben der Behandlung von Blutge-
rinnungsstoérungen auch die Erfor-
schung von Thromboserisikofakto-
ren sowie von Gerinnungsstérungen
bei Patienten mit Krebserkrankun-
gen. Prof. Pabinger-Fasching hat
knapp 300 wissenschaftliche Arbei-

ten und eine Reihe von Buchbeitri-

gen veroffentlicht. Thre Forschungs-
titigkeit fiihrte sie bereits zweimal
in eines der weltweit bekanntesten
Forschungslabors fiir Bluterkran-
kungen: das Labor von Prof. Dr. R.
M. Bertina in Leiden (NL).

Von 2007 bis 2011 war Univ.-Prof.
Dr. Pabinger-Fasching bereits
Vorsitzende der Gesellschaft fur
Thrombose- und Himostasefor-
schung (GTH), der Fachgesell-
schaft fir den gesamten deutsch-
sprachigen Raum. Sie ist in den
Vorstinden zahlreicher wissen-
schaftlicher ~ Fachgesellschaften
titig (neben der ISTH auch in der
EHA, GTH, ASH et al.) und hat
viele wissenschaftliche Veranstal-
tungen organisiert und prisidiert,
unter anderem als Prisidentin der
53. GTH-Jahrestagung im Jahr
2009 in Wien und als Vizeprisi-
dentin des ISTH-Kongresses im
Jahr 2017 in Berlin. ® ®

Quelle: Medizinische Universitit Wien
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Nordic Meeting in Copenhagen

Vom 5. bis 7. September veranstaltete die Ddnische Hamobphilie Gesellschaft in Kopenha-
gen das alljghrliche Treffen aller skandinavischen Ldnder. Dieses Mal war ich als Vertreter
der OHG eingeladen und durfte an diesem Wochenende einiges an Erfahrungen dazuge-

winnen. // Klemens Kaserer

weiunddreifdig Vertreter von Himophilie-Gesell-

schaften aus Finnland, Norwegen, Schweden, Is-
land, Osterreich und den Niederlanden versammelten
sich am ersten September-Wochenende zum jihrlich
stattfindenden Nordic-Meeting in Kopenhagen.

Der Zweck dieses Treffens ist, den Austausch von Er-
fahrungen mit Blutgerinnungserkrankungen und die
Zusammenarbeit der nationalen Gesellschaften tiber
die Grenzen hinweg zu férdern.

Die Dinische Himophilie Gesellschaft lud dieses
Jahr auch Jugendvertreter aus Skandinavien und an-
deren europidischen Lindern ein. Ziel war es, speziell
die Jugendarbeit und die Bediirfnisse von Jugendli-
chen mit Blutgerinnungserkrankungen in den Fokus
zu stellen und junge Menschen zu motivieren, sich in
ihre Gesellschaft einzubringen.

Freitagabend

Zum Start des Treffens versammelten sich am Freitag-
abend alle Teilnehmer, um tber die Erfolge und die
Herausforderungen ihrer jeweiligen Gesellschaft im
vergangenen Jahr zu berichten. Schnell waren einige
Parallelen aufgezeigt und Gesprichsstoff fir das restli-
che Wochenende gefunden. Als ein gemeinsames Pro-
blem rund um die Jugendarbeit kristallisierte sich bald
die stirkere Einbindung der jugendlichen Mitglieder
in die Arbeit der Himophilieorganisationen heraus.

Nordische Standards, Zertifizierung

Am Samstagvormittag horten wir einige interessante
Vortrige. Dr. Margareta Holmstrom vom Karolinska
Institut in Stockholm sprach tiber die europiischen
Standards in der Behandlung von Personen mit Ge-
rinnungsstérungen und Uber die Anforderungen,
denen Krankenhiduser gerecht zu werden haben, um
vom European Haemophilia Consortium (EHC)
entweder als Europiisches Himophiliebehandlungs-
zentrum oder als Hamophilie-Comprehensive-Ca-
re-Center zertifiziert zu werden. Fur letzteres muss
eine umfassende Versorgung der Patienten, nicht nur
durch eine hidmostaseologische Abteilung, sondern
auch durch andere Einrichtungen, wie eine orthopi-
dische, pidiatrische oder zahnmedizinische Abtei-
lung, gewihrleistet sein.

Demographischer Wandel in der Patienten-
population

Dr. Lone Hpyvitfeldt Poulsen aus Dinemark sprach
tber die Moglichkeiten und Herausforderungen,
denen sich Arzte, Patienten und Vereine durch den
Wandel in der himophilen Bevélkerung in Zukunft

zu stellen haben werden.

Nicht zuletzt durch bessere Behandlungsmoglich-
keiten steigt die Lebenserwartung von Himophilen
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heutzutage an, was auch bedeutet, dass sie auch nicht
davor gefeit sind, die selben altersbezogenen Krank-
heiten wie der Rest der Bevolkerung zu erleiden.
Dr. Lone Poulsen betonte besonders, dass dieser Um-
stand ganz neue Losungen und Denkansitze in der
Behandlung von Himophilie erfordert.

In Zukunft miissten Arzte mehr Aufmerksamkeit
auf altersbedingte Probleme legen und etwa stir-
ker Ricksicht auf mogliche Wechselwirkungen von
Medikamenten oder auf Himophilie-bedingte Kon-
traindikationen nehmen. Zudem erfordert das erhéh-
te Auftreten von Begleiterkrankungen ein verbesser-
tes Zusammenarbeiten der Himophilie-Zentren mit
anderen Abteilungen.

Neue Technologie in der Hepatitis C-
Behandlung

Uber neue Behandlungsoptionen in der Hepatitis
C-Therapie sprach Dr. Jannik Helweg-Larsen vom
Rigshospitalet in Kopenhagen. Seit dem Jahr 2011
sind neue, wesentlich verbesserte Medikamente auf
dem Markt. Die neuen antiviralen Produkte sind bei
weitem effektiver und haben deutlich weniger Ne-
benwirkungen als zuvor.

Da allerdings die Preise fiir diese Therapien zurzeit
noch enorm hoch sind, haben nicht alle Patienten
Zugang zu den neuen Behandlungsméglichkeiten.

In Dénemark erhielten etwa 70 Personen im Jahr 2014
eine Therapie mit einem der neuen Medikamente, die
Kosten dafiir beliefen sich auf rund 50 Mio Dinische

Bl

Kronen (6,75 Mio; bzw. rund 96.000 Euro pro Pati-
ent). Insgesamt sind in Dinemark jedoch ca. 21.000
Personen mit Hepatitis C-infiziert.

Jugendtreffen

Wihrend die anderen Teilnehmer des Nordic Mee-
tings den Vortrigen lauschten, versammelten sich die
17 jugendlichen Teilnehmer, um tber Herausforde-
rungen und Méglichkeiten im Leben mit einer Blut-
gerinnungsstorung zu sprechen.

Niel Ulrick Sorensen vom Dinischen Institut fur Ju-
gendforschung berichtete tiber eine Dénische Studie
unter Jugendlichen zum Thema Jugend, Identitit und
Wohlbefinden. Auflerdem leitete er den darauf fol-

genden Workshop.

Am Sonntagvormittag berichteten die einzelnen Or-
ganisationen iber die Himophilie-Behandlung in
ihrem Land. Blutgerinnungsstorungen sind seltene
Erkrankungen und dadurch ist auch die Anzahl an
Experten gering. Dabei riickt immer mehr das Ma-
nagement der Behandlung in den Mittelpunkt.

Eine gemeinsame Herausforderung in den Nordi-
schen Linder ist, dass immer weniger Ressourcen fiir
die Behandlungszentren — und somit fiir die Behand-
lung — zur Verfiigung stehen.

Ein weiteres Problem stellt ein Generationswechsel
beim medizinischen Personal dar. Dabei muss darauf
geachtet werden, dass auch in Zukunft ausreichend
medizinisches Personal zur Behandlung von Blutge-
rinnungsstérungen vorhanden ist. ® ®
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EHC 2014, Belfast

Youth Workshop

In Belfast, Nordirland, traf sich von 3. bis 5. Oktober die europdische Bluter-Community
zum 27. Jahreskongress des European Haemophilia Consortium (EHC). Am ersten Kon-
gresstag fanden heuer erneut Workshops statt, die auf die Bediirfnisse und die Arbeit von
Patientenorganisationen zugeschnitten waren — diesmal stand unter anderem das Thema
,Engagement der Jugend* im Fokus. /| Lukas Zahrer

reften der internationalen Ha-

mophilie-Community  sind
vor allem wegen dem regen Aus-
tausch von Patienten, Arzten und
Freiwilligen aus den unterschied-
lichsten Lindern interessant. Mein
Gefiihl ist, dass Klemens und ich
durch einige Konferenzen, die wir
mittlerweile besuchen durften, vor
allem europaweit bereits sehr gut
mit anderen (jungen) Himophilen
vernetzt sind und viele Kontakte
kntpfen konnten. Bei der dies-
jahrigen Versammlung des EHC
stand der Austausch aber auch auf
dem offiziellen Programm: Youzh-
Led Strategies for Engagement lau-
tete der Titel eines Workshops, der
durch lebhafte Diskussionen und
Erfahrungsberichte auffiel — und

fir uns als Jugendreprasentanten

s B

des Vorstandes von besonderem
Interesse war.

Jugend-Komitee

Die Session befasste sich mit
zwei wesentlichen Fragen. Die
erste davon ging der Struktur
in den Patientengesellschaften
nach, denn es ist in einigen we-
nigen Organisationen iblich, ein
Jugendkomitee als eigenstindige
Kérperschaft zu fihren. Braucht
es so ein eigenstindiges Komi-
tee? Das als Zwischenschritt
zum Vorstand gedachte Komitee
ist aus unserer Sicht in so einem
kleinen Land wie Osterreich
nicht notwendig, denn aufgrund
der Mitgliederzahl der OHG ist
eine formale Trennung in all-
gemeine Gesellschaft® und ,Ju-
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gendgesellschaft“ nicht sinnvoll.
Die Aufgabe von jugendlichen
Vorstandsmitgliedern muss aber
sehr wohl eine klare und trans-
parente Kommunikation der Ta-
tigkeitsbereiche der Organisation
sein, um mehr Verstindnis und
Engagement gerade unter den
jungen Mitgliedern zu erzielen.

Kommunikation der OHG

Dies fiihrte auch schon zur zwei-
ten Frage der Session: Welche
Kommunikationsmittel ~ eignen
sich am besten dafiir, um vor allem
junge Mitglieder zu erreichen?Die
OHG versucht, hier so breit gefi-

chert wie méglich zu agieren.

Zentrales Medium stellt sicher
unser Magazin FAKTOR dar, der
sich schon jahrelang bewihrt hat
und den Mitgliedern laufend tuber
aktuelle Entwicklungen in der
Forschung, medizinische Studien,
Events und vieles mehr berichtet.

Die OHG versucht auch, tiber ei-
nen E-Mail-Newsletter — vor al-
lem, wenn es um Ankiindigungen
zu kommenden Events geht — so
viele Angehérige wie moglich zu
erreichen. Neu ist, dass Patienten
vom AKH-Wien (wie zuletzt be-
richtet) nun ihre Faktor-Priparate
per E-Mail bestellen kénnen. Die
Vorstandsmitglieder sind ebenfalls
permanent per E-Mail zu errei-
chen (siche Impressum).
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Im Rahmen der letzten Treffen
der OHG haben wir versucht, eine
WhatsApp-Gruppe unter jugend-
lichen Hamophilen zu starten, um
so auf schnellstem Weg (vor allem
bei Treffen und Veranstaltungen)
miteinander kommunizieren zu
kénnen. Einige finden das gut, an-
deren wird das schnell einmal zu
viel. Bei Interesse konnen wir euch
gerne in die Gruppe aufnehmen!

Unsere Facebook-Page wird lau-
fend aktualisiert und weist auf
Aktivititen, Kongresse, Links
oder Veranstaltungen hin. Wir be-
kommen immer mehr Zuspruch
uber dieses soziale Netzwerk, und

so gut wie alle Patientenorgani-
sationen von anderen Lindern
haben ebenfalls bereits eigene
Facebook-Pages, von denen wir
uns inspirieren lassen und einige
niitzliche Informationen sammeln
konnen. Auch Twitter wird von ei-
nigen Gesellschaften genutzt und

kénnte auch fiir die OHG in Zu-

kunft von Interesse sein.

Auferdem bespielt die OHG ei-
nen eigenen Youtube-Channel.
Unter ,,Bluter Austria“ finden sich
einige Videos von Fernsehberich-
ten tiber die OHG sowie Promo-
tion-Videos fiir Veranstaltungen
wie das Wintertreffen.

Es muss auch in Zukunft unser
Ziel sein, auf verschiedensten We-
gen mit unseren Mitgliedern in
Kontakt zu bleiben. Wir versuchen
unser bestes und sind fiir Verbes-
serungsvorschlige gerne offen. Die
Aufgabe von uns Jugendsekretiren
ist weniger ein Jugend-Komitee
als vielmehr eine funktionierende
Jugend-Community, an die man
sich schnell und unkompliziert bei
Problemen, Wiinschen oder Neu-
igkeiten wenden kann. Am Ende
wollen wir die Stimme dieser Ju-
gend-Community im Vorstand
sein und hoffen dabei auf eure
Unterstlitzung! ® ®

Rat und Tat fiir chronisch Kranke

Rechtsberatung, Selbsthilfe,
Vernetzung: Der Verein
ChronischKrank® hilft seit
vier Jahren Menschen mit
chronischen Erkrankungen.

Fast 65 Prozent aller Osterrei-
cherinnen und  Osterreicher
leiden an einer chronischen Er-
krankung. Bekannte Vertreter sind
etwa Depression, Multiple Sklero-
se, Morbus Crohn, COPD oder
Diabetes. Hinzu kommen seltene
Erkrankungen, ,Orphan Diseases®
genannt. Was viele nicht wissen:
Aufgrund des medizinischen Fort-
schritts haben sich mittlerweile
auch einige Krebsarten zu chroni-
schen Erkrankungen entwickelt.

Der Alltag chronisch kranker Per-
sonen verliuft oftmals beschwer-
lich — was nicht nur der Krank-
heit geschuldet ist. Die Angst vor
dem weiteren Verlauf der Erkran-
kung und moglicherweise damit
verbundenen korperlichen Ein-
schrinkungen driickt auf die Psy-
che. Manche Betroffene schimen
sich fur ithre Krankheit und ziehen
sich in die Isolation zuriick. Und
nicht zuletzt sind es mithsame Be-

hordenwege und der Kampf durch
den Beihilfen-Dschungel, die die

Lebensqualitit einschrinken.

Rechtsberatung und Hilfe zur
Selbsthilfe

Neben verschiedenen Selbsthilfe-
gruppen gibt es seit April 2010 eine
ganz spezielle Einrichtung, die
chronisch Kranken und deren An-
gehorigen durch den Alltag hilft
— den ,Verein ChronischKrank®
Osterreich®. Derzeit beschiftigt
der Verein zwei Personen; sie kiim-
mern sich hauptberuflich um die
Anliegen chronisch Kranker, er-
zihlt Obmann Jirgen Holzinger. 23
weitere Vereinsmitglieder arbeiten
ehrenamtlich. Alle Mitglieder des
Vereins sind entweder selbst von ei-
ner chronischen Krankheit betrof-

fen oder haben chronisch Kranke in
Verwandtschaft oder Freundeskreis.

Die Leistungen des Vereins sind
umfangreich. ,Wir beraten bei
Problemen mit den Sozialversi-
cherungstrigern, stellen mit einer
Vollmacht der Betroffenen Antri-
ge auf Pflegegeld, helfen bei der
Suche nach Spezialisten, Selbsthil-

tegruppen oder anderen Betroffe-
nen®, sagt Holzinger.

Arztliche Beirite

Zudem verfiigt der Verein tber
einen stetig wachsenden wissen-
schaftlichen Beirat. Dazu gehéren
derzeit etwa Fachirzte mehrerer
Universititskliniken und grofie-
rer Spitiler, Sozialwissenschaftler
sowie mehrere Rechtsanwilte. In
mehreren Bundeslindern gibt es in
regelmifligen Abstinden Patien-
tentage, bei denen sich chronisch
Kranke von Vereinsmitgliedern
und medizinischen Fachleuten und
Juristen beraten lassen konnen. ® ®
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Faktor fur die Ukraine

OHG unterstiitzt Patienten in politischer Krisensituation // Thomas Schindl

Roman

Seit Beginn der politischen und
sozialen Krise in der Ukraine
erreichten die OHG wiederholt
Meldungen tber die katastropha-
len Auswirkungen, die die zu-
nehmende Eskalation im Land
auch auf die medizinische Ver-
sorgung der Patienten mit Blut-
gerinnungserkrankungen hat. Fir
die betroffenen Patienten in der
Ukraine waren eine fachgerechte
medizinische Betreuung und eine
Behandlung mit Blutgerinnungs-
priaparaten auch schon vor den
drastischen Entwicklungen der
letzten Monate ein Luxus. Nun
hiefd es, der Einkauf von Faktor-
konzentraten durch die o6ffentli-
che Hand sei aufgrund der neuen
Gesetzeslage nach dem Sturz der
Regierung Janukowytsch bis auf

weiteres auf Eis gelegt.

Zur Veranschaulichung: Die Uk-
raine hat knapp 45,5 Mio. Einwoh-
ner, einer unter 10.000 Menschen
leidet statistisch gesehen an Hi-
mophilie, das wiirde also bedeuten,

dass in der Ukraine ca. 4.500 Pa-
tienten leben mussten. Laut den
Daten der World Federation of
Hemophilia (WFH) sind aller-
dings nur knapp 2.700 ukrainische
Patienten mit Hamophilie A, B
und  von-Willebrand-Syndrom
auch tatsdchlich bekannt.

Die Dunkelziffer an Patienten,
die entweder noch nie an einem
der wenigen Himophilie-Zent-
ren des Landes vorstellig gewor-
den sind oder fiir die bislang noch
gar keine Diagnose gestellt wurde,
konnte also zwischen 1.000 und
2.000 Menschen liegen — das wi-
ren mehr als doppelt so viele wie
die Gesamtanzahl von Menschen
mit Blutgerinnungserkrankungen
in Osterreich.

Laut einer Erhebung des Euro-
pean Haemophilia Consortiums
(EHC) wurden im Jahr 2012 von
der ukrainischen Regierung fiir
jeden Birger des Landes umge-
rechnet 0,66 Internationale Units
(IU) Faktor VIII zur Versorgung
der Patienten mit Hidmophilie A
eingekauft. Experten gehen davon
aus, dass ab einem Pro-Kopf-Wert
von 1 IU Faktorkonzentrat fiir je-
den Staatsbiirger das Uberleben
der himophilen Patienten in ei-
nem Land sicher gestellt werden
kann; und das auch nur dann,
wenn die Versorgung flichende-
ckend fiir das gesamte Staatsgebiet
gewihrleistet ist.

Diese Gesamtsituation erschien
uns dringend genug, um den Hil-
feruf der ukrainischen Patienten
ernst zu nehmen und Spenden von
Faktorpriparaten in die Ukraine
zu schicken.

Stepan

Hilfe lauft an

Einerseits war die Spendenakti-
on moglich durch die Unterstiit-
zung von Einzelpersonen. Das
waren insbesondere Patienten, die
an einer Studie mit einem der in
Entwicklung befindlichen Fak-
torpriparate teilnahmen und noch
viele Einheiten jener Priparate
zu Hause hatten, die sie vorher
gespritzt hatten. Diese Priparate
wiren wihrend ihrer Teilnahme
an der Studie abgelaufen und wur-
den daher an die OHG gespendet.
Die Kontaktautnahme erfolgte
hier vermittelt durch das medizi-
nische Personal im Wiener AKH,
das an der Studienleitung mitar-
beitete, insbesondere mochte ich
hier Dr. Sylvia Kepa und DGKS
Barbara Petz danken.

Andererseits beteiligten sich auch
die Firmen Octapharma und Pfi-
zer und spendeten jeweils Fak-
torkonzentrate in einer Hohe von
mehreren 10.000 IU. Auch hier-
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fir an dieser Stelle ein herzliches

Dankeschon!
Der Transport an die Hidmophi-

liezentren in der Ukraine erfolgte
durch Roman Hlushko, selbst ein
Betroffener aus der Ukraine, der
seit einigen Jahren ein sehr aktives
Mitglied der OHG und ein ver-
lasslicher und engagierter Hiamo-
philiebotschafter ist. Roman nahm
zunichst im Zuge zweier Aufent-
halte Kontakt mit den Zentren
in Lemberg und in Kiew auf und
holte von den dortigen Himophi-
liebehandlern Informationen iber
die Situation der Patienten und
die aktuelle Versorgungslage ein.
Stellvertretend fir all jene, denen
mit den iberbrachten Faktorspen-
den ein klein wenig geholfen wer-
den konnte, stellen wir anschlie-
fend nun zwei junge Patienten
und ihre Lebensgeschichten vor.

Wo die Hilfe ankommt

Roman H., 19, leidet unter einer
schweren Hiamophilie B und ist
derzeit Student an der Universi-
tit Lemberg. Roman hatte wie-
derholt schwere Einblutungen in
die Sprunggelenke, Schultern und
die Nieren. Seine Mutter ist eine
pensionierte Lehrerin, die seit 1o
Jahren an Multipler Sklerose er-
krankt ist. Er ist sehr dankbar fir
die Faktorspende durch die OHG
und hat die Priparate bereits mit
groRer Vorfreude erwartet.

Stepan H., 17 Jahre alt, leidet an
einer schweren Hamophilie A und
erhielt die erste Spende Faktor
VI durch die OHG im Sommer
2014. Trotz seines jungen Alters
musste Stepan bereits am Sprung-
gelenk und am Ellbogen operiert
werden. Durch seine schlechte ge-

sundheitliche Lage kann er nicht
am Schulunterricht teilnehmen.
Er lernt zu Hause und hofft, dass
er dennoch zum Universititsstudi-
um zugelassen wird.

Roman und Stepan bedanken sich
herzlich fiir die erhaltenen Medi-
kamente sowie fiir die Hilfe durch
die OHG und alle beteiligten
Spender. @ ®

Riickfragehinweis:

Fiir weitere Informationen
oder Produkt-Spenden:
Thomas Schindl

Tel.: 0680 209 83 75

E-Mail: schindl@bluter.at

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Spenden ab sofort

steuerlich abzugsfahig!

Die OHG wurde jiingst in den
Kreis der spendenbegiinstigten
Organisationen aufgenommen.

Ihre Spenden sind somit ab heuer
als Betriebsausgaben (fiir Firmen)

oder als Sonderausgaben
(fiir Privatpersonen) steuerlich

abzugsfihig. ® ®
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Generalversammlung 2014

Best of OHG*

Am Samstag, dem 25. Oktober, fand heuer im Salzburger Hotel Europa die 49. General-
versammlung der OHG statt. /| Thomas Schindl, Mitarbeit Richard Lang

Kurzberichte
iiber die Projekte

Knapp 30 Mitglieder und Interes-
sierte waren gekommen, um sich
anzusehen und anzuhoren, welche
Projekte und Themen den Vor-
stand der OHG heuer durchs Jahr
begleitet haben. Die Eréffnung
erfolgte gewohnt souverdn durch
unseren Vorsitzenden Josef Weiss.
Zur Einstimmung wurde das Vi-
deo vom heurigen OHG-Win-
tertreffen gezeigt, das auch gleich
Lust zur Teilnahme am Treffen
Anfang nichsten Jahres machen
sollte, zu dem Monika Hartl die
Besucher herzlich einlud.

Im Anschluss daran berichteten
die OHG-Jugendsekretire Kle-
mens Kaserer und Lukas Zahrer
mit grofler Begeisterung von den
internationalen Hamophilie-Tref-
fen und Kongressen, an denen sie
2014 teilgenommen haben.

Lukas Zahrer war fiir die OHG
unter anderem beim Jugendtref-
tfen der Schwedischen Hidmophi-
lie Gesellschaft von 4. bis 6. Ap-
ril. Dabei konnte er Erfahrungen
sammeln, wie die Jugendgruppe
unserer skandinavischen Schwes-
terorganisation aufgestellt ist.

Bei einem weiteren Treffen unse-
rer europdischen Schirmorganisa-
tion, dem European Haemophilia
Consortium (EHC), hatte Lukas
von 19. bis 21. September in Riga,
Lettland, Gelegenheit, sein Wis-
sen iber gesundheitstkonomische
Fragestellungen im Zusammen-

hang mit der Himophiliebehand-

lung zu vertiefen.

Klemens Kaserer war diesmal als
einer von 104 Teilnehmern zum
Training aller Mitgliederorganisa-
tionen unseres globalen Dachver-
bandes, der World Federation of
Hemophilia (WFH), 8.—10. Mai
in Creswick, Australien, eingela-
den. Er berichtete unter anderem
von den Aktivititen der anderen
Himophilie-Organisationen, die
er dabei kennen lernte: so betreibt
die Hamophilie-Gesellschaft der
Philippinen etwa einen Ukulele-
klub, um auf die Anliegen der Pa-
tienten im Rahmen von gemein-
samen Auftritten aufmerksam zu
machen und sucht gezielt um Un-
terstiitzung ihrer Arbeit bei Medi-
zinstudenten an.

Auch zum Nordic Meeting, 5.—.
September in Kopenhagen, war
Klemens heuer als einer von 32
Teilnehmern eingeladen, um die
Arbeit der skandinavischen Orga-
nisationen niher kennen zu lernen
und speziell tber jugendrelevante
Themen und Aktivititen zu disku-
tieren.

Ein weiteres Projekt, das Klemens
und Lukas inzwischen Jahr fiir
Jahr erfolgreich auf die Beine stel-
len, ist das OHG—]ugendtreffen,
das heuer mit 13 Teilnehmern von
13. bis 15. Juni in Linz stattfand.
Das Bewegungsprogramm des Ju-
gendtreftens war diesmal geprigt
vom Radsport und wurde, schon
eine kleine Tradition, wieder
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durch ein physiotherapeutisches
Check-up unserer Physio-Exper-
tin Monika Hartl abgerundet.

Alles in Allem darf sich die OHG
mit ihren beiden Jugendsekreti-
ren duflerst gliicklich schitzen. Es
ist wirklich eine Freude zu sehen,
mit welchem Engagement und
Ehrgeiz Klemens und Lukas ihre
Mitarbeit gestalten und sich ihrer
Information und Weiterbildung
widmen.

Auch an der Planung und Um-
setzung der traditionell groften
und bedeutendsten Veranstaltung
der OHG, dem Sommercamp fiir

Kinder und Jugendliche (13. Juli
bis 2. August am steirischen Wald-
schachersee) waren die beiden
Jugendsekretire mafigeblich be-
teiligt. Campleiter Richard Lang
prisentierte bei der Generalver-
sammlung, wie die Gruppe der
38 Teilnehmer heuer zusammen-
gesetzt war und welche gemein-
samen Aktivititen unternommen
wurden. Die stimmigen Bilder,
mit denen Richard das Geschehen
noch einmal Revue passieren lief3,
machten jedenfalls schon Lust auf
das Sommercamp 2015.

Im Anschluss daran gab Richard
als Schatzmeister der OHG auch
Auskunft dber unsere budgetire
Situation und legte Einnahmen
und Ausgaben im abgelaufenen
Vereinsjahr dar. Kurz gesagt ldsst
sich resiimieren, dass die OHG
,kein Sparverein® ist, wie unser
Prisident Josef Weiss immer wie-
der betont.

Simtliche Spenden, die der Ge-
sellschaft zugute kommen, gibt sie
auf kiirzestem Wege an die Ge-
meinschaft, in erster Linie also an
betroffene Patientinnen und Pati-
enten und deren Familien, weiter
— sei es in Form von direkter Un-
terstiitzung sozial Benachteiliger
oder in eine Notlage Geratener,
sei es in Form von Veranstaltun-
gen zur Weiterbildung und zum
Erfahrungsaustausch oder durch
die Férderung von Bewegung und
sportlichen Aktivititen.

Speziell das Himofit-Projekt, des-
sen aktueller Stand ebenfalls vor-
gestellt wurde, begleitet die Teil-
nehmer wihrend des gesamten
Jahres. Derzeit trainieren 45 Pati-
entinnen und Patienten im Rah-
men des Programms und holen
sich halbjahrlich ihren Zuschuss
ab. Anfinglich wurde lediglich der
Besuch eines Fitnessstudios da-
durch unterstiitzt, inzwischen ist
es auch moglich, Kosten fiir ande-
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re Sport- und Trainingsprogram-
me (z.B. Schwimmen, Physiothe-
rapie) einzureichen. Wir hoffen,
das einzigartige Projekt kann auch
in Zukunft so erfolgreich weiter

gefiihrt werden (bei Interesse bitte
eine E-Mail an: office@bluter.at).

Und auch zu einem weiteren Pro-
jekt, das einen bedeutenden Anteil
am jihrlichen Budget der OHG
hat, gab es ein kurzes Update: das
Osterreichische Hiamophilieregis-
ter. In dem Register fiir Patien-
tinnen und Patienten mit angebo-
renen Blutgerinnungsstérungen,
das seit 2009 betrieben wird, sind
aktuell 816 Personen erfasst, 607
mit Himophilie A und 115 mit
Himophilie B. Davon erhalten
gegenwirtig bereits 70% eine
prophylaktische Behandlung mit
Blutgerinnungsfaktoren,  wobei
diese mit unterschiedlicher Hau-
figkeit oder Dosierung erfolgt. Die
finanzielle Unterstiitzung seitens
der Firmen Bayer, Baxter, Biotest,
CSL-Behring, Novo Nordisk,
Octapharma und Pfizer ermog-
licht die kontinuierliche Wartung
des Registers und die Umset-
zung von Forschungsprojekten
sowie seine Weiterentwicklung,
die etwa das daran angeschlosse-
ne, seit Anfang 2014 verfiigbare,
elektronische Behandlungstage-
buch umfasst. Derzeit wird an der
weiteren Verfeinerung der Doku-
mentation fir die Patienten und
den  Auswertungsmoglichkeiten
der eingegebenen Daten gearbei-
tet. Immer mehr Patienten niitzen
inzwischen bereits die bequeme
Mboglichkeit des Behandlungsta-
gebuchs und dokumentieren ihren
Faktorenverbrauch tber das Inter-
net. Dieser Weg soll in Zukunft
um eine Smartphone-App erwei-
tert werden. Ein besonderer Vor-
teil des Tagebuchs besteht etwa in
einem teilweise automatisierba-
ren Therapiemonitoring, wodurch
in Zukunft auch ungewdhnliche
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Blutungsmuster erkannt und ge-
gebenenfalls eine Therapieinde-
rung vorgenommen werden kénn-
te (Anmeldungen bitte an: office@
bluter.at)

Als OHG-Beauftragter fiir Pres-
se- und Offentlichkeitsarbeit,
berichtete ich danach tber The-
men der OHG- Medien und In-
formationsarbeit sowie uber die
Projekte aus der internationalen
Zusammenarbeit, an denen ich im
zurtickliegenden Jahr beteiligt war.

So durfte ich bereits seit dem Vor-
jahr im Programmkomitee an der
Themenauswahl und Gestaltung
des WFH Weltkongresses 2014,
.—15. Mai in Melbourne, Aust-
ralien, mitarbeiten. Ich erliuterte,
wie die Themen fur die einzelnen
Vortragssitzungen des Kongresses
definiert wurden und berichtete
kurz tiber den Inhalt der Sessions,
die ich aktiv mitgestalten durfte.
Insbesondere das Thema Non-Ad-
hirenz von Patienten gegentber
ihrer Himophilie-Therapie wur-
de in einer Sitzung aufgegriffen,
d.h. die Frage, welche Griinde es
geben kann, die verhindern, dass
Patienten die verordnete Therapie
nicht in der korrekten Haufigkeit
und Dosierung durchfiihren (z.B.
Vergessen rechtzeitig zu spritzen,
schlechter Venenzugang, ablehen-
de Haltung gegentiber der The-
rapie). Denn nur eine richtig do-
sierte und korrekt durchgefiihrte
Behandlung kann auch wirksam
sein und Blutungen verhindern,
noch bevor sie auftreten. Und
selbst eine einzige Blutung kann
z.B. ein Gelenk unter Umstinden

dauerhaft schidigen.

Beim  EHC-Jugend-Workshop,
4.—6. Juli in Amsterdam, durfte
ich ebenfalls ein Fortbildungsmo-
dul gestalten und wurde gebeten,
tber Probleme und Fragestellun-
gen der internen Kommunika-
tion einer Patientenorganisation

zu referieren. Ein zentrales Prob-
lem, das in dem Workshop ange-
sprochen wurde, ist der fehlende
Nachwuchs innerhalb der einzel-
nen Himophilieorganisationen.
Gerade die Art und Weise, wie
innerhalb einer Selbsthilfegruppe
Entscheidungen getroffen werden
und wie sich der Umgang mitei-
nander gestaltet, tragt mafigeblich
dazu bei, ob sich junge Leute in
der Organisation wohl fiithlen und

sich weiter darin engagieren.

Zusammenfassend berichtete ich
auch noch tber die Aufgaben, die
das ganze Jahr dber anfallen. So
etwa die kontinuierliche Wartung
unserer Website oder die Redak-
tion des vierteljahrlichen FAK-
TOR-Magazins. Aktuell ist etwa
die wissenschaftliche Forschung
an und Entwicklung von neuen,
lingerwirksamen Faktor-Pripara-
ten ein Thema, Gber das wir lau-
tend berichten. Aber auch tiber die
Erforschung und Verfiigbarkeit
neuer Therapien gegen das He-
patitis-C-Virus und gegen HIV
informieren wir in regelmifiigen

Abstinden.

Und nicht zuletzt sind es auch
Ansuchen um Spenden von Fak-
tor-Priparaten an  Héimophi-
lie-Patienten, die in Lindern ohne
ausreichende medizinische Ver-
sorgung leben, die uns wihrend
des gesamten Jahres erreichen und
denen wir versuchen, so gut es
geht nachzukommen. Unterstiitzt
durch die pharmazeutische Indus-
trie und Einzelspender konnten
wir im vergangenen Jahr mehr als
200.000 Internationale Units (IU)
Faktor VIII und IX nach Rumi-
nien und in die Ukraine bringen;
speziell in der Ukraine ist die Lage,
bedingt durch die politische Krise,
derzeit besonders katastrophal.

Diese Spenden sind zwar in Sum-
me gesechen nicht mehr als ein
Tropfen auf den heiflen Stein, fiir
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die einzelnen Patienten kann aber

in kritischen Situationen — speziell
nach einem Unfall oder vor einer
Operation — jede Dosis Faktor le-

bensrettend sein.

Medizinisch-wissenschaftli-
ches Programm

Nach einem gemeinsamen Mittag-
essen folgten am Nachmittag die
Vortrige aus dem medizinisch-wis-
senschaftlichen Programm.

Josef Weiss prisentierte zuvor
noch eine kurze Zusammenfas-
sung der spannenden ,Port-Ge-
rinnungstalks®, die 2014 — gestaltet
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und moderiert von Thomas Nagy
— an den Himophiliebehand-
lungszentren in den Bundeslin-
dern zu Gast waren. Unser herzli-
cher Dank gilt hier der Firma CSL
Behring, die die Talks als Sponsor
ermoglicht hat.

Danach referierte Frau Dr. Jolan-
ta Siller-Matula, Kardiologin an
der Universititsklinik im Wiener
AKH, iber das Thema ,Herz-
gesundheit und Himophilie®.
Die wichtigste Botschaft ihres
Vortrags: durch die verringerte
Blutgerinnung haben Himophi-
lie-Patienten kaum grofere Vor-
teile fir ihre Herzgesundheit als
Menschen mit normaler Gerin-
nung. Bei Menschen ohne Ge-
rinnungserkrankung  aber  mit
Herzproblemen (z.B. Vorhoftlim-
mern, Herzrhythmusstérungen,
Arteriosklerose) wird die Blutge-
rinnung oft medikamentds ver-
ringert (Antikoagulation). Diese

werden dann also zu ,kiinstlichen
Blutern®, nach Absetzen der Me-

Baxter

Biotherapies for Life™

novo nordisk”

dikamente  (z.B. Marcoumar,
NOAK) sind diese Patienten aber
wieder vollig gesund. Hiamophi-
lie-Patienten galten lange Zeit
als geschiitzt durch ihre ohnehin
verminderte Gerinnung. Studien
zufolge, die Dr. Siller-Matula zi-
tierte, leiden Hiamophile durch-
schnittlich allerdings hiufiger an
hohem Blutdruck als die Allge-
meinbevolkerung. Wahrscheinlich
schligt sich hier auch die Tendenz
nieder, dass viele Patienten wegen
schmerzhafter Erkrankungen am
Bewegungsapparat zu wenig Sport
und Bewegung machen. Umso
wichtiger ist es also, sich selbst re-
gelmifRig daran zu erinnern und
schon himophile Kinder und Ju-
gendliche mit Freude an Bewe-

gung und Sport heran zu fihren.

Zum Abschluss des Tages sprach
Univ.-Prof. Dr. Ingrid Pabin-
ger-Fasching, Medizinische Uni-
versitit Wien, als Vorsitzende un-
seres wissenschaftlichen Beirates
iiber die Erstellung der Osterrei-

chische Leitlinien fiir die Himo-
philietherapie und prisentierte
einige Ergebnisse aus Studien mit
neuen Faktorpriparaten mit lin-
gerer Halbwertszeit.

Mit den Leitlinien liegt nun erst-
mals ein osterreichweit giltiges
Dokument in deutscher Sprache
vor, das klare Empfehlungen fiir
die Behandlung der Himophi-
lie auf dem aktuellen Stand des
Wissens zusammenfasst. Wie
wichtig so ein Dokument ist,
erleben wir immer wieder, wenn
Patienten Schwierigkeiten da-
mit haben, die richtige medizi-
nische Behandlung zu erhalten.
Die Himophilie ist einfach eine
seltene Erkrankung und bislang
waren entsprechende Empfeh-
lungen und Informationen nicht
einfach zuginglich. Dies soll sich
mit den Leitlinien nun dndern.
Sobald das Dokument publiziert
ist, werden wir Niheres dazu be-
richten. ® ®
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So nehmen Sie lhrem Kind die Angst
vor dem Zahnarzt

Nicht erst hingehen, wenn es zu spdt ist: Zahnmediziner Dr. Giinther Dormuth erkldrt, wie
Sie lhrem Kind die Angst vor dem Zahnarzt nehmen.

Wollen Eltern ihren Kindern die
Angst vor dem Zahnarzt neh-
men, so gilt der Grundsatz: je
frither, desto besser. ,Wenn man
erstzum Zahnarzt geht, wenn die
Zihne schon schwarze Stummel
sind, hat der Arzt gar keine an-
dere Maoglichkeit, als dem Kind
Schmerzen zuzufiigen®, sagt Dr.
Giinther Dormuth.

netdoktor sprach mit dem Zahn-
arzt Uber die Vorbildwirkung von
Mutter und Vater, ab welchem
Alter die Kinder die Zahnpflege
selbst durchfithren konnen und
warum Karies schon bei Milch-
zihnen eine Gefahr darstellt.

Herr Dr. Dormuth, soll man

Karies schon bei Milchzdhnen
bebhandeln?

Unbedingt! Man muss die Milch-
zihne so lange wie moglich als
Platzhalter fur die weiteren Zihne
erhalten. Werden sie zu frith gezo-
gen, tut sich der nachkommende
Zahn schwerer beim Durchbre-
chen, weil sich die Knochendecke
nach Extraktion des iiber seinem
Zahnkeim befindlichen Milch-
zahnes schliefft und ihm dadurch
den Durchbruch fast unméglich
macht. Spitere Zahnfehlstellun-
gen sind dadurch vorprogram-
miert.

Wie entsteht Karies?

Als Kariesverursacher gelten auch
Bakterien, die physiologischerwei-
se in der Mundflora vorkommen.
Manchmal mischen sich allerdings
auch pathogene (krankbeitserre-
gende; Anm.) Keime darunter. Alle

kariogenen Bakterien produzieren
Siuren, welche die mineralischen
Hartsubstanzen aus dem Zahn-
schmelz herauslosen und solcherart
die hirteste Substanz des menschli-
chen Koérpers erweichen. Karies hat
bei Kindern und Erwachsenen die
gleichen Auswirkungen, nimlich
Erweichung des Zahnschmelzes
und des darunter liegenden Zahn-
beins, Durchbruch der Bakterien
in die Pulpa (das sog. Zahnmark, ein
Hoblraum im Zahn mit Blutgefi-
flen, Nerv und spezifischem Gewebe;
Anm.) mit nachfolgender Entziin-
dung und Schmerzen.

Kritisch ist es, wenn das Kind
bereits ein Wechselgebiss hat —
sprich: wenn die Milchzihne noch
vorhanden, aber auch schon blei-
bende Zihne da sind. Dann kann
ein von Karies befallener Milch-
zahn einen gesunden bleibenden
Zahn infizieren. Dies geschieht
sehr oft iber den Kontaktpunkt-
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arzyna Leszczynsk — I

bereich zwischen Milchzahn und

benachbartem bleibenden Zahn.

Ab welchem Alter sind
Kinder in der Lage, ihre Zihne
selbst ordentlich zu reinigen?

Kinder sind erfahrungsgemaf} bis
zu ihrem 7. oder 8. Lebensjahr
nicht in der Lage, die notwendi-
gen Putzbewegungen korrekt aus-
zufiihren. Oft setzen sie blof} das
Badezimmer unter Wasser, ohne
an die Gesundheit ihrer Zihne
zu denken! Bis zum 1o. Lebens-
jahr mussen Eltern die Zihne der
Kinder nach der Reinigung kont-
rollieren und gegebenenfalls nach-
putzen. Tipp: Lassen Sie Ihr Kind
vor dem Spiegel putzen und fith-
ren Sie die Hand Ihres Kindes. So
lernt es die korrekten Bewegungen
leichter.

Wichtig ist auch die Vorbildfunk-
tion der Eltern. Hier besteht in vie-
len Familien ein psychologisches
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Problem. Wenn Mama und Papa
abends nach dem Zihneputzen
und vor dem Zubettgehen noch
essen, oder gelegentlich auf das
Zihneputzen tiberhaupt vergessen,
werden es auch die Kinder tun.

Wie ist der Zustand in der
Bevolkerung?

Karies hat dort abgenommen, wo
vorbeugende Mafinahmen gesetzt
wurden — zum Beispiel nach Auf-
klidrungsarbeit und im Verlauf von
Zahngesundheitsprogrammen
durch die Zahnirztekammer oder
auf Initiative der Schule oder des
Kindergartens. Die Situation hat
sich leicht gebessert, fiir die Zahn-
arzte bleibt aber immer noch viel

Arbeit.

Wie oft am Tag soll man die
Ziihne putzen?

Grundsitzlich ist es nicht notwen-
dig, ofter als zwei Mal tiglich zu
putzen, und zwar morgens ca. 20
Minuten nach dem Frihstiick und
abends vor dem Zubettgehen! Die
gefihrliche, Karies erzeugende so-
genannte ,reife Plaque bildet sich

meist nach 24 Stunden. Sie ist der
ideale Nihrboden fiir Bakterien.

Wie erkennt man Karies?

Die Bakterien scheiden — wie be-
reits erwahnt — Sduren aus, die den
Schmelz entkalken. Daher rithren

die charakteristischen, weiflen
Flecken auf dem Zahnschmelz,
das erste Erkennungsmerkmal

der beginnenden Karies. Erst sind
diese Flecken weif}, dann werden
sie braun und schwarz. Wenn der
Schmelz durchbrochen ist, gelan-
gen die Bakterien zum Zahnbein
und weiter zum Nerv. Der Milch-
zahn hat eine etwas andere Bauart.
Schmelz und Zahnbein sind zar-
ter, die Pulpa (das Zahnmark) ist
grofler als beim bleibenden Zahn.
Daher gelangen die Bakterien

schneller an den Nerv, weil der

Durchbruchsweg kirzer ist. Die
Schmerzen setzen an Milchzih-
nen also frither ein als bei bleiben-

den Zihnen.

Wie sieht es mit Zahnseide und
Zwischenraumbiirsten aus?
Konnen Kinder diese Putz-
bilfen verwenden?

Nein, der Gebrauch ist nicht an-
gebracht. Das Zahnfleisch ist bei
Milchzihnen sehr hoch, man kann
die Zihne und die Zahnzwischen-
rdaume bei richtiger Putztechnik
auch gut mit der Biirste reinigen.
Auflerdem koénnen Kinder nur in
den seltensten Fillen mit Zahn-
seide umgehen und verletzen
meist nur das Zahnfleisch.

Sehr kleine, in der Apotheke er-
hiltliche  Zwischenraumbirsten
konnen sich theoretisch zwischen
4. und 5. Milchzahn in jedem der
Quadranten (Das Kindergebiss um-
fasst 20 Milchzéihne gesamt; Anm.)
bezahlt machen. Hier im Kontakt-
punktbereich zwischen 4. und ;.
Milchzahn entsteht ndmlich sehr
hiufig Karies. Eltern sollten aller-
dings aufpassen, das Zahnfleisch
mit dem Zwischenraum-Birst-
chen nicht zu verletzen.

Diirfen Eltern den Schnuller
ihrer Kinder in den Mund neh-
men, etwa, um ibhn zu reinigen?

Nein, keinesfalls! Der Mund von
Vater oder Mutter ist nicht keim-
frei und soll es ja auch nicht sein.
Nehmen die Eltern den Schnuller
ihrer Kinder in den Mund, erfolgt
unter Umstinden die Ubertra-
gung von Bakterien, die mitunter

pathogen sind.

Wie kann ich meinem Kind den
Zahnarztbesuch schmackhaft
machen?

Sie missen das Kind bereits dann
zum Zahnarzt mitnehmen, wenn
es nichts zu tun gibt. Der Zahn-
arzt soll die Instrumente erkliren:
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»,Da dreht sich was, da kommt
Luft raus, der Stuhl fihrt auf und
ab.“ Dann lassen sich Mutter, Va-
ter oder Bruder und Schwester
in den Mund schauen. Erst dann
fragen, ob der Onkel Doktor auch
einmal bei Threm Kind in den
Mund schauen darf, zum Beispiel

zum Zihlen der Zihne.
Wichtig sind die Besuche, wo

nichts oder nur sehr wenig ge-
macht wird und dem Kind kein
Schmerz zugefiigt wird. Erst dann
fasst das gegeniber dem Arzt-
personal meist sehr skeptische
Kind das nétige Vertrauen fiir den
nichsten — eventuell dringend n6-
tigen — Behandlungstermin.

Wenn man erst zum Zahnarzt
geht, wenn die Zihne schon
schwarze Stummel sind, hat der
Arzt gar keine andere Moglich-
keit, als dem Kind Schmerzen zu-
zufligen. ® ®


https://plus.google.com/102568250810743504462?rel=author
http://arztsuche.netdoktor.at/dr-di-guenther-dormuth-81349
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Gerinnungsdiagnostik bei misshandlungsverdachtigen
Blutungen im Kindesalter:

Erste Ergebnisse eines Kooperationsprojektes

Einleitung

Bei einer unklaren Weichteilblu-
tungsneigung im Siuglings- und
Kleinkindalter sollte neben einer
Gerinnungsstorung auch an eine
kérperliche Misshandlung als Ur-

sache gedacht werden.

Methoden

Die Unterlagen von Patienten, die
mit  misshandlungsverdichtigen
Blutungen stationdr an der Univer-
sititskinderklinik Dresden (UKD)
eingewiesen oder in deren Gerin-
nungsambulanz vorgestellt wurden
sowie die von im Gerinnungszent-
rum Rhein- Ruhr betreuten Kinder
wurden retrospektiv ausgewertet.

Ergebnisse

Stationdre Aufnahme UKD

Zwischen Januar 2011 und Juni
2014 wurden 25 Kinder (Alter:
2 Wochen bis 8,5 Jahre) aufge-
nommen. Bei 17 Kindern lag
eine Hamatomneigung vor, bei
einem kombiniert mit petechia-
len Hautblutungen, bei 2 kombi-
niert mit einer Hirnblutung. Acht
Kinder wiesen eine Hirnblutung
ohne Hautblutungsneigung auf.
Finfzehn Kinder zeigten keine
Begleitverletzungen, bei 5 lagen
Frakturen vor, bei 5 retinale Blu-
tungen. Bei 3 dieser Kinder wurde
eine schwere Hiamophilie A diag-
nostiziert, bei 20 Kindern war die
Gerinnungsdiagnostik unauftillig.
Bei 2 Kindern erfolgte keine Ge-

rinnungsdiagnostik.

Gerinnungsambulanz UKD
Zwischen Januar 2007 und Juni
2014 wurde uns 19 Kinder (2 Wo-

chen bis 6,5 Jahre) zur Komplet-
tierung der Gerinnungsdiagnos-
tik Gberwiesen. Bei 18 Patienten
lag eine Himatomneigung, bei 3
kombiniert mit petechialen Haut-
blutungen, bei 2 weiteren Kindern
mit Hirnblutungen und einmal
eine Himatochezie vor. Sechzehn
Patienten wiesen keine Begleit-
verletzungen auf; bei 2 Kindern
bestand eine Fraktur, bei einem
retinale Blutungen. Diagnostiziert
wurden bei 6 Kindern mit einer
Hautblutungsneigung eine here-
ditdre Thrombozytopathie (Aspi-
rin-like-Defekt n=5, Kolagenre-
zeptordefekt n=1), welche nur in
einem Fall den Misshandlungs-
verdacht widerlegte.

GZRR

Im Zeitraum zwischen Januar
2011 und Juni 2014 wurden 16 Kin-
der (r Monat bis 4,5 Jahre) an das
GZRR iberwiesen. Bei einem
Kind wurde eine chronische Im-
munthrombozytopenie diagnosti-
ziert, was den Misshandlungsver-
dacht widerlegte. Bei 5 Kindern
wurde zwar die Diagnose einer
leichten ~ Thrombozytenfunkti-
onsstérung (Storage-Pool-Defekt
n = 3, nicht klassifiziert n = 2) ge-
stellt, was die vorliegende Blu-
tungssymptomatik jedoch nicht
erklirte.

Schlussfolgerung

Die Gerinnungsdiagnostik bei ei-
ner  misshandlungsverdichtigen
Blutungsneigung muss insbeson-
dere beim Fehlen eindeutiger miss-
handlungstypischer Begleitverlet-
zungen umfassend sein und sollte
auch seltene Gerinnungsstérungen
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erfassen. Eine kritische Befundbe-

wertung ist unerldsslich. ® ®
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Akupunktur-Streit bei Knieschmerzen

Chronische Schmerzen sind
schwer zu behandeln, die Frus-
tration ist grofl. Akupunktur
konnte helfen, die Datenlage ist
allerdings uniibersichtlich.

hronische Schmerzen konnen

die  Lebensqualitit  stark
einschrinken. Viele Patienten
haben  einen  Arzte- und
Behandlungsmarathon hinter

sich, zur Schmerzfreiheit ist es
ein weiter Weg. Vor allem dann,
wenn konventionelle Methoden
nicht geholfen haben, kommt oft
die Akupunktur zum Einsatz. Die
Frage ist nur: hilft die Nadelbe-
handlung der traditionellen chine-
sischen Medizin wirklich?

Wi iderspriichliche Studien
Die Wirksamkeit der Akupunktur

zu beweisen oder zu widerlegen,
gestaltet sich seit jeher schwierig.
Kldrung ist nicht in Sicht: zwei
aktuelle Studien kommen zu
unterschiedlichen  Ergebnissen.
Wihrend eine Uberblicksstudie
die Akupunktur fiir einige Formen
chronischer Schmerzen — inklusi-
ve Knie — empfiehlt, kommt eine
klinische Studie mit 70 Testperso-
nen zu dem Ergebnis, dass Aku-
punktur nicht besser wirke als das

Placebo.

~Zwei Mediziner, vier Meinun-
gen®, werden Sie jetzt vielleicht
kopfschiittelnd sagen. Wer hat nun
Recht? Warum ist es so schwer
Akupunktur zu studieren? Und die
wichtigste Frage: gibt es eine Form
der Akupunktur, die besonders
hiufig als wirkungsvoll gilt?

Adiquate Akupunktur

Eine Uberblicksstudie aus Oxford,
die bereits 2007 erstellt wurde, hilft
dabei die Frage zu beantworten, ob

manche Art der Akupunktur bes-
ser hilft. Die Forscher haben, wie
sie sich ausdricken, Kriterien fur
die ,adidquate Akupunktur” gefun-
den. Werden nur Testpersonen in
die Analyse einbezogen, die ,ad-
dquat” gehandelt wurden, sind die
Ergebnisse eindeutig: ihnen hat
Akupunktur gegen Knieschmer-
zen geholfen. Natirlich wollen
wir Thnen diese Kriterien nicht
vorenthalten.

Kriterien

Akupunktur bei chronischen Knie-
schmerzen hilft, wenn:

® die Akupunktur tiber sechs
Wochen mindestens einmal
wochentlich durchgefiihrt

wird.

® vier Nadeln pro Knie mindes-
tens 20 Minuten eingesetzt
werden.

® die Nadelung deutlich spiirbar,
aber nicht notwendigerweise
schmerzhaft ist.

® die Schmerzen seit mindes-
tens sechs Monaten bestanden

haben.

Klinische Studien, bei denen in-
nerhalb dieser Parameter Test-
personen akupunktiert wurden,
kommen am ehesten zu einem
positiven Ergebnis. (Auch wenn
es unserids ist, nur erwiinschte
Ergebnisse in die Analyse auf-
zunehmen: hier geht es darum,
ntitzliche Tipps zu geben, woran
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man wirkungsvollere Akupunktur
erkennt).

Schwierige Datenlage

Es lassen sich also Formen der
Akupunktur identifizieren, die
wirken. Andererseits kommen
Studien zum Ergebnis, dass Aku-
punktur nicht besser wirkt als
Pseudo-Akupunktur  (Placebo).
Warum ist es so schwer Akupunk-
tur zu untersuchen? Zuerst einmal,
weil doppelblinde Studien, bei de-
nen auch der Arzt nicht Bescheid
weifd, ob wirklich behandelt wird,

unmoglich sind.

Der Arzt weifd ja, ob er den Aku-
punkturpunkt trifft oder den Kon-
troll-Patienten absichtlich dane-
ben sticht. Abgesehen davon, hat
auch die Pseudo-Akupunktur, die
als Placebo fiir die Kontrollgruppe
dient, eine physiologische Wir-
kung. Weil der Wirkmechanismus
der chinesischen Nadelung vollig
im Dunkeln liegt, ldsst sich er-
wiinschte Wirkung von zufilliger
Wirkung des ,,Placebos“ kaum un-

terscheiden.

Studien, die Akupunktur mit
Pseudo-Akupunktur vergleichen,
schitzen die Wirksamkeit stets
geringer ein. Studien, bei denen
die Kontrollgruppe gar nicht be-
handelt wurde, schitzen die Wirk-
samkeit hoher ein. ® ®


http://www.netdoktor.at/krankheit/schmerzbehandlung-7828
http://www.netdoktor.at/therapie/akupunktur-8622
https://plus.google.com/101469836357707575953?rel=author
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krankheit fiir Patienten, Arzte
und interessierte Erwachsene

® CD: Diagnose: HAMOPHI-

LIE. Hérenswertes tiber die
Bluterkrankheit: Ansprechend
und interessant gestaltete
Audio-CD, die einen breiten
Uberblick zum Thema Hamo-
philie bietet
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hilter zur sicheren Entsorgung
verwendeter Transfusionsnadeln

® [eben mit Himophilie B: Leit-
faden fiir Patienten und ihre Fa-
milien, Informationsbroschiire
von Dr. Cornelia Wermes

® Frauen mit Blutgerinnungssto-
rungen, Informationsbroschiire
gemeinsam herausgegeben von

der DHG und der OHG.

Wir bedanken uns fir die
Unterstiitzung bei: Baxter AG,
Bayer, Biotest, CSL Behring,
Novo Nordisk, Octapharma
GmbH, Pfizer und der World
Federation of Haemophilia.

Vorstand und Funktionire

Josef Weiss, Vorsitzender

Dr. Robert Fiiller, Schriftfiihrer
Mag. Thomas Schindl, Medien
Richard Lang, Schatzmeister
Sabine Bergmann, Familie

Klemens Kaserer und Lukas Zahrer,
Jugendsekretire

Univ.-Prof. Dr. Ingrid Pabinger,
Vorsitzende des Wissenschaftlichen
Beirates

OA Dr. Rudolf Schwarz, Sekretir
des Wissenschaftlichen Beirates
Gabriela Bohm, Himofit

Georg Seiler, Sekretir

Grundlegende Richtung
FAKTOR ist die Mitglieder-

zeitschrift der Osterreichischen
Himophilie Gesellschaft. Nament-
lich gezeichnete Beitrige geben die
Meinung des Autors wieder, nicht
die Meinung der ges. Redaktion.



7. Wintertreffen 2015

WER: Personen mit Blutgerinnungsstorungen, Kinder und ihre Eltern

WANN: [5-18.]Janner 2015 (Donnerstagabend bis Sonntagfriih)

ANREISE: Donnerstag, 15.Janner ab 19.00 Uhr
ABREISE: Sonntag, 18.)anner nach dem Frihstiick

WO: Knappenhof in Pertisau/Tirol

WAS: Vortrag ,,Aktuelles zur Himophilie*
Training der Bewegungssicherheit bei Wintersportarten
Informationsaustausch fiir Betroffene und ihrer Familien

SPORT: Schilanglauf, Alpin-Schi, Snowbike
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SELBSTBEHALTE anmelden

Hamophile: EUR 90,-
Ein Erwachsener mit himophilem Kind unter 14 Jahren: EUR 90,-

Weitere Begleitpersonen unter |14 Jahren bzw. Kinder ohne Hamophilie:
Selbstbehalt EUR 80,—

Weitere Begleitpersonen iiber 14 Jahren: EUR 125,-

Selbstbehalt wird vor Ort eingehoben.

Dieser Betrag beinhaltet Nachtigungen (Halbpension), Sport/Programm, Liftkarten

Genauere Details zu Programm und Unterkunft erhalten Sie nach
Anmeldung bei Monika Hartl,
Tel.: 0676/529 14 93, E-Mail: monika.hartl@mnp.at
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