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HOMburger Mobile Hamophilie Ambulanz

Modellprojekt zur Versorgungsforschung tber 3 Jahre

Dienst-PKW zur Durchfiihrung von Hausbesuchen bel
Hamophilen durch eine Sozialpadagogin und/oder
einen Arzt

Unterstutzung durch Fa. Baxter Deutschland GmbH
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Ziele des Projektes

* Erweiterung der ambulanten Hamophilie-Versorgung
durch Beratung und Hilfeleistung vor Ort

o Steigerung der Lebensqualitat von Patienten und
Angehadrigen

« Verstarkung der Bindung der Patienten an das
Hamophilie-Zentrum

Moglichkeit zur Ermittlung und Anbindung ggf. welterer

Verwandter der Index-Patienten an das Zentrum (z.B.
Konduktorinnen)
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Methodik

 Vereinbarte Besuche im hauslichen Umfeld der Patienten

o Standardisierte Interviews mit validierten Befragungs-
Instrumenten zur Messung der krankheitsspezifischen
Lebensqualitat von Hamophilen

» bisher 39 Probanden befragt: 15 Eltern hamophiler Kinder,
1 jugendlicher und 23 erwachsene Patienten

o Keiner der Befragten hatte Vorbehalte / sah Nachteile
durch das Angebot der Mobilen Hamophilie-Ambulanz
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vorlaufige Ergebnisse:
Akzeptanz einer MHA?

« 37 von 39 Befragten war eine enge Bindung an das
Hamophilie-Zentrum ziemlich wichtig oder sehr wichtig

« 35 von 39 Befragten halten die Einrichtung einer MHA
far ziemlich wichtig oder sehr wichtig
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Enge Bindung an das Hamophilie-Zentrum?
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Einrichtung einer MHA sinnvoll?

3% gar nicht wichtig

8% weder wichtig
noch unwichtig

28% ziemlich wichtig

61% sehr wichtig
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besteht Bedarf nach einer MHA?
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Welche Erwartungen haben die Patienten?

(spontane Nennungen)
Standige Erreichbarkeit / Einsatz von Fachéarzten (3x)
Faktorenlieferung im Notfall (2x)
Selbsthilfegruppe flr betroffene Eltern (2x)

Aufklarung Uber das Krankheitsbild im Kindergarten /
Schule (2x)

Unterstltzung / Hilfe bei Ausbildungsplatzsuche (2x)
Ubernahme der Injektionen im Alter (2x)
Sozialpsychologische Beratung

Arztliche Kontrolluntersuchung
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bevorzugte Winsche
(vorgegebene Kategorien)
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welitere Winsche
(vorgegebene Kategorien)
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1.Fallbeispiel

Junger Patient, schwere Hamophilie A, unzureichende
Faktorversorgung wegen mangelnder Compliance

Nach mehreren Anlaufen Wiederherstellung Kontakt, Hausbesuch

Situation: fehlende sachgerechte Lagerung des Faktorpraparates,
Patient nicht mobil, Schwerbehinderung nicht anerkannt, arbeitslos,
depressiv
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Beantragung Khlschrank bei der KK, Vereinbarung Untersuchungstermin:
Dauerprophylaxe od. Behandlung nach Bedarf, Kontakt zum Landesamt
fir Soziales

Vereinbarung Faktoranlieferung wegen derzeitiger Immobilitat von Pat.
und Angehdrigen

Begleitung bei Kontaktaufnahme zu Neurologe u. Suchtberatung,
Kontakt zu Arge, Zeitdauer: 4 Monate
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2.Fallbeispiel

5-jahriger Junge mit schwerem vWB-Syndrom Typ 3, Regelsubstitution mit
vWB-haltigem F VIlI-Konzentrat

Mutter alleinerziehend, ungelernt, ohne berufliche Anstellung, keine
Betreuung des Kindes durch Familie moglich

Wunsch der Mutter nach Berufsausbildung in Altenpflege mit Ganztags-
Betreuung ihres Sohnes

Kontaktaufnahme mit Gesundheitsamt, Jugendhilfe, Kreisjugendamt und
verschiedener Pflegeeinrichtungen als Ausbildungsstelle
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Ergebnis: Maglichkeit der Stellung einer Tagesmutter Gber Jugendamt;
Betreuung des Kindes in Kindertagesstatte fur behinderte Kinder
(Heilpadagogische Kindertagesstatte) inkl. arztl. Betreuung, Moglichkeit des
Starts der Ausbildung der Mutter zur Altenpflegerin.

Zeitdauer: ca. 5 Monate mit mehreren Gesprachen und Besuchen von
Gesundheitsamt, Jugendhilfe, Kreisjugendamt und verschiedener mdéglicher

Arbeitgeber
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Zwischen-Ergebnis

« Die Einrichtung einer Mobilen Hamophilie Ambulanz
Inkl. der Durchfiilhrung von Hausbesuchen wird von
den Hamophilen und deren Familien sehr positiv

angenommen und aktiv unterstitzt (hohe Teilnahme-
bereitschaft an den Interviews)

 Die Erwartungen der Patienten gehen in Richtung
engere medizinische Anbindung und soziale und
sozialrechtliche Unterstitzung

e weitere Informationen unter:
www.uks.eu/haemophilie-zentrum
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