
„Talking about Aging“

Was bedeutet älter werden 

für Patienten mit Hämophilie?



Älter werden mit Hämophilie

• Hämophile haben heute in Deutschland eine nahezu normale 

Lebenserwartung

• bis in 70er Jahre des 20. JH noch erheblich reduziert 

• enormer medizinisch-wissenschaftliche Fortschritt und leistungsfähiges 

Gesundheitssystem

Mittlere Lebenserwartung von Hämophilien:

• Finnland: 1930 – 1939: 7,8 J.; 1970 – 1979 : 25,5 J. 

• Korea:  1991 – 2012: 69 J. (männl. Population 77 J.)

• Niederlande: 1973 – 1986: 66 J. (männl. Population 74 J.)

Ikkala E, et al. Br J Haematol 1982

Yoo KY, et al. Haemophilia 2014

Rosendaal FR, et al. Br J Haematol 1986



Älter werden mit Hämophilie

• Um als Hämophiler jederzeit bestmöglich behandelt zu werden, ist ein 

solides Wissen über die eigene Erkrankung wichtig

• Was sollte ein Betroffener wissen? Möglichst viel… 

• Basiswissen über Hämophilie: warum bin ich überhaupt 

blutungsgefährdet? Wie ist die Vererbung? Welche Medikamente 

stehen zur Verfügung? Etc.

• Erweitertes Wissen : warum und wo gibt es Hämophilie-Zentren und 

wie arbeiten diese? Welche Behandlung kann ich wo und mit welcher 

Vorbereitung durchführen lassen?



Älter werden mit Hämophilie

• Spezialwissen : was ändert sich für mich, wenn ich älter werde? 

• Erhöhtes Risiko für Krankheiten, die bei Hämophilen bisher selten waren, 

z.B. Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Wie macht sich das bemerkbar?

• Beschwerden des Bewegungsapparates werden auch bislang 

gelenkgesunde Hämophile mit hoher Wahrscheinlichkeit betreffen. Wie kann 

ich bestmöglich vorbeugen?

• Die gewohnte Heimselbstbehandlung mit Faktor-Präparaten wird ggf. nicht 

mehr so leicht möglich sein. Was kann ich beitragen oder organisieren?
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Hämophilie-Zentrum

Dialog aufnehmen

• typische Altersbeschwerden können erst in einigen Jahren oder 

Jahrzehnten auftreten 

• Dennoch sinnvoll, sich so früh wie möglich darüber zu informieren

• Alle Vorerkrankungen möglichst komplett dokumentieren 

• dauerhaften Dialog mit Ihrem Hämophilie-Zentrum aufnehmen



Hämophilie-Zentrum

Dialog aufnehmen

• bei Arzttermin manchmal wenig Zeit für schwierige Fragen

Vorbereitung auf den Termin 

• Wichtige Behandlungsunterlagen von anderen Ärzten (Befundbriefe, 

Ergebnisse von Laboruntersuchungen, etc.) und Substitutions-

tagebuch mitbringen

Liste mit Fragen zusammenstellen

• Erstellen Sie vor dem Arzttermin eine Liste mit Fragen, die Sie mit 

Ihrem Hämophilie-Arzt und seinem Team besprechen wollen

• Vorbereitete Checklisten wären hilfreich



Älter werden mit Hämophilie

• Es wird mehr denn je darauf ankommen, dass älter werdende Patienten 

mit Hämophilie zu eigenen Spezialisten für Ihre Erkrankung werden.

• leicht verfügbare Informationen zum Thema „Älter werden mit Hämophilie“ 

wichtige Voraussetzung

• Stetiger Kontakt zu kompetentem Hämophilie-Behandlungszentrum mit 

erfahrenen Spezialisten

• vollständiges Erfassen von relevanten Gesundheitsinformationen 


