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Was bedeutet das für uns

Alle Studien besagen .....



Gerinnungsstörungen

und Berufstätigkeit

• Die Beschäftigungsrate Hämophiler liegt etwas unterhalb der 
Norm

• Personen mit Gerinnungstörungen haben mehr Fehlzeiten in 
Schule und Beruf − Frauen mehr als Männer

• Jugendliche weisen Gelenkschäden auf, auch wenn...
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Endlos scheinende Berufschancen
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Einleitende Broschüre



Einleitende Broschüre



Wer weiß was − wer hil6 wie

• Job Center "BA", terminierte Einzelberatung

• Industrie- und Handwerkskammer

• Online „Planet Beruf“

• Spezifische Broschüren / Online-Angebote

• Arzt, Physiotherapeut, Trainer
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Tipps für das Vorstellungsgespäch

• Vorbereiten ......Prepare…...Vorbereiten!

• In 60 sec die 5 wichtigsten Punkte zur Ausbildung / Beruf  

nennen können

• Informieren Sie sich über den Arbeitgeber / die Firma

• Haben Sie eine Frage parat an den potenBellen Arbeitgeber −  

häufig wird diese Frage gestellt

• Googlen sie nach Interview-Techniken und -Tricks

• Die ersten 10 sec zählen − Macken erst später “zeigen”
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Tipps

• Eigene Stärken und Schwächen erkennen

• Was will ich − was wollen meine Eltern

• Berufswunsch − kann ich mich verändern

• Chancenpotential – Kinder, Hypotheken ….

• Auswahl Beruf und Unternehmen

• Bewerbungsmappe, spezifisch

• Namen merken – Telefonat,persönliche Treffen

• …… und die ersten 10 sec zählen 
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• Umfragen und Studien

• Ergebnisse

1. HERO, 2011

2. DHG: Psycho-Sozial, 2010 (Mondorf – Kalnins) 

3. DHG: vWS Tätigkeit / Beruf, 2013

4. DHG: Berufswahl Jugendlicher, 2013

• Schlussfolgerungen

• Danksagungen

Agenda
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Studie n international Patienten Eltern

HERO 1236 ja 675 561

DHG 491 nein 491 0

vWD 154 nein 154 0

Youth 75 nein 72 3

Studien und Umfragen



HERO - Quantitative research Population

Sample

PWH 50 50 30 110 50

Parents 49 32 41 58 50

PWH 60 43 41 52 189

Parents 41 28 22 50 190
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� Largest-ever study in 

psychosocial research

� Multi-national: targeting 

10 countries

� Questionnaire survey of 

1236 people

� People with haemophilia 

(PWH), n=675

— Haemophilia A

— Haemophilia B

— Inhibitors

� Parents, n=561
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Berufstätigkeit / Schule

HERO
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Auswirkungen auf Beruf

HERO
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Aktivitätslevel
HERO

alle
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DHG – Psycho-Soziale Studie 2010
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DHG – Psycho-Soziale Studie 2010
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DHG – Psycho-Soziale Studie 2010
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DHG – vWS

Alter Typ
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Beeinflussung der Berufswahl?

22%

71%

7% yes

no

don´t

know

4 Personen wussten nichts 
von ihrer Erkrankung bei der 
Berufswahl  

DHG – vWS
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• 59% arbeiten noch immer

• 41% arbeiten nicht mehr in ihrem Beruf 
− 30% aus gesundheitlichen Gründen
− 70% berentet oder andere Gründe

• 10% mussten ihren Beruf wegen gesundheitlicher 
Probleme aufgeben 
(aber 4 von 15 Personen wegen anderer Gründe)

DHG – vWS

Berufstätigkeit
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• n = 75   
• 14 – 20 Jahre 
• median = 17 Jahre 

DHG – Heranwachsende
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DHG – Heranwachsende
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Hämophilie und normales Leben: Kann ein  
hämophiler Junge jeden Job machen?

absolut kein Problem für PWH                                           PWH können das gar nicht

• 3,33 Mittelwert
• 3,00 Median
• 1,44 Abweichung

Besonders für diese Berufe:

• 2,2 = Koch
• 4,2 = Maurer
• 3,1 = Automechaniker 

1 2 3 4 5 6

DHG – Heranwachsende
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Kommentare 

• PWH können alles (theoretisch)

• Ich arbeite als Mechaniker und habe keine Probleme

• Jeder dieser Berufe ist für PWH nicht gut: Ein Koch muss den 

ganzen Tag stehen, auch gesunde Personen können nicht 30 

Jahre als Maurer arbeiten

DHG – Heranwachsende
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Schlussfolgerungen 

HERO

• Große Unterschiede: „Enthusiasmus“ contra „Depression“

Deutschland

• Höherer Bildungsabschluss, besonders in älteren Generationen, aber finanzielle 
Situation �
• Ruhestand: auch HIV / HCV soziale Systeme

DHG / HERO

•„PWH können ein normales Leben führen“ ist immer noch eine optimistische 
Phrase

vWS

• Auswirkung auf Beruf und Ruhestand: Polizeibeamter / Soldat / Hufschmied / 
Pilot
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Dr. Wolfgang Mondorf, Frankfurt, Vorsitzender des Ärztlichen Beirats der DHG

Bereitstellung der Finanzierung durch

• Novo Nordisk (HERO)
• Wyeth (DHG Psycho-Soziale Studie)

und an Sie, die an den Befragungen teilgenommen haben

Danksagung
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