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Was bedeutet das fur uns ?

Alle Studien besagen .....



Gerinnungsstorungen
und Berufstatigkeit

* Die Beschaftigungsrate Hamophiler liegt etwas unterhalb der
Norm

* Personen mit Gerinnungstérungen haben mehr Fehlzeiten in
Schule und Beruf — Frauen mehr als Manner

* Jugendliche weisen Gelenkschaden auf, auch wenn...
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Endlos scheinende Berufschancen
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Einleitende Broschure

BERUFSBERATUNG HAMOPHILIE

Erkldrungen zum Ampelsystem

@ Rot

Berufe mit einer roten Ampel sind eher 1 i , weil beispi ise das
Verletzungsrisiko sehr hoch ist.

- @ Gelb

Eine gelbe Ampel bedeutet, dass der jeweilige Beruf fir einige Patienten
ungeeignet sein kann, fir andere aber wiederum problemlos machbar ist.

PN Griin

Eine grine Ampel bedeutet, dass der jeweilige Beruf problemlos ausgefihrt
werden kann.

Berufe mit dieser Farbbewertung sind eher i bis gar nicht ignet

o0 Gelb Griin

Eine gron/gelbe Ampel bedeutet, dass der Beruf geeignet bis weniger geeignet
ist.

Der Beruf ist so facettenreich, dass einige Teilbereiche problemios, andere
wiederum eher nicht empfehlenswert sind.




Einleitende Broschure

BERUFSBERATUNG HAMOPHILIE

Berufsgruppen und Einzelberufe
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Erlduterung der Ausbildungstypen

Betr

g = Die ildung findet nicht nur an einer Ber

hschule statt, sond

auch in einem Betrieb. Dadurch werden Theorie und Praxis miteinander verbunden.
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und nicht in einem Betrieb.

Berufsgruppe BAU

Betriebliche Ausbildung
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Asphaitbauer

Baugeratefihrer

Bauten- und Objektbeschichter
Bauwerksabdichter

Bauwerksmechaniker fir Abbruch und

Betontrenntechnik

Bauzeichner

Bergbautechnologe

Berg-und Maschinenmann
Bergvermessungstechniker
Betonfertigteilbauer

Beton- und Stahlbetonbauer
Betonstein- und Terrazzohersteller
Dachdecker

Estrichleger

Fachhraft Holz-und
Bautenschutzarbeiten
Fassadenmonteur

Feuerungs- und Schernsteinbauer
Fliesen-, Platten- und Mosaikleger
Gartner

Gebaudereiniger

Gerlistbauer
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findet nur an einer Berufsfachschule o.A. statt,

Glaser

Holz- und Bautenschiitzer
Industrie-Isclierer
Isolierfacharbeiter

Klempner

Maler und Lackierer

Maurer
Naturwerksteinmechaniker
Ofen- und Luftheizungsbauer
Rohrleitungsbauer
Spezialtiefbauer

Steinmetz und Steinbildhauer
Straflenbauer

Strafienwarter

Stuckateur
Tiefbaufacharbeiter
Trockenbaumonteur
Verfahrensmechaniker in der Steine-
und Erdenindustrie

Warme-, Kalte- und
Schallschutzisolierer
Zimmerer

?

> Berufsgruppe Datenverarbeitung,
Mathematik (Computer)

Ausbildungsschwerpunkte:

K = kauf

hiv Ihgind: b= techuiiseh

Betriebliche Ausbildung
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Berufsgruppe Druck und Pa
(Printmedien)

velingy

Elektroniker fOr Gerate und Systeme (t)

Fachangestellter fir Medien- und
Informationsdienste (k)
Fachinformatiker (i)
Informatikkaufmann (k)
Informationselektroniker
(Birosystemtechnik) (t)
IT-Systemelektroniker (t)
IT-Systemkaufmann (k)
Mathematisch-technischer
Softwareentwickler (i/t)
Mikratechnologe (t)
Systeminformatiker (t)

Betriebliche Ausbildung
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Buchbinder

Buchhandler

Drucker

Drucker Industrie

Drucker Handwerk

Flexograf

Kartograph

Mediengestalter fir Digital- und
Printmedien

Medienkaufmann Digital und Print
{friher Verlagskaufmann)
Papiertechnologe (friher
Papiermacher)

Siebdrucker
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Assistent Automatisierungs- und
Computertechnik

Informatikassistent (i/k)
Mathematisch-technischer Assistent,
staatl. geprift (i}

Medizinischer Dokurmentar (k)
Medizinischer Dekumentationsassistent (k)
Technischer Systeminformatiker {ift)
Wirtschaftsassistent Datenverarbeitung (k)
Wirtschaftsassisten (t}
Informationsverarbeitung (i)

Siebdrucker Industrie und Handel
Siebdrucker Handwerk
Verpackungsmittelmechaniker

und ige A

Feto- und medientechnischer
Assistent

Grafikdesigner, staatlich gepriift
Journalist

Kaufmannischer Assistent/
Wirtschaftsassistent — Medien
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Wer weild was — wer hilft wie

* Job Center "BA", terminierte Einzelberatung
e Industrie- und Handwerkskammer

e Online , Planet Beruf”

e Spezifische Broschiiren / Online-Angebote

e Arzt, Physiotherapeut, Trainer
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Tipps fur das Vorstellungsgespach

* Vorbereiten ...... Prepare.....Vorbereiten!

* |n 60 sec die 5 wichtigsten Punkte zur Ausbildung / Beruf
nennen kdnnen

e Informieren Sie sich tGber den Arbeitgeber / die Firma

 Haben Sie eine Frage parat an den potentiellen Arbeitgeber -
haufig wird diese Frage gestellt

* Googlen sie nach Interview-Techniken und -Tricks

* Die ersten 10 sec zahlen — Macken erst spater “zeigen”
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Tipps

e Eigene Starken und Schwachen erkennen
e Was will ich — was wollen meine Eltern
e Berufswunsch - kann ich mich verandern
 Chancenpotential — Kinder, Hypotheken ....
 Auswahl Beruf und Unternehmen
e Bewerbungsmappe, spezifisch

* Namen merken — Telefonat,personliche Treffen
° ... und die ersten 10 sec zahlen
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Agenda

 Umfragen und Studien
* Ergebnisse

HERO, 2011

DHG: Psycho-Sozial, 2010 (Mondorf — Kalnins)
DHG: vWS Tatigkeit / Beruf, 2013

DHG: Berufswahl Jugendlicher, 2013

B wnN e

e Schlussfolgerungen

 Danksagungen
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Studien und Umfragen

B N 7 T T

HERO 1236 ja

DHG 491 nein 491 0
vWD 154 nein 154 0
Youth 75 nein 72 3

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.
12



HERO - Quantitative research Population

( N\ ] )
= Largest-ever study in © 5 © o
psychosocial research 5 5 g g g
o c —
= Multi-national: targeting Sample % E 8 5 E
10 countries
I
= Questionnaire survey of ' — I*I - I I
1236 people PWH 50 50 30 110 50
= People with haemophilia
(PWH), n=675 Parents 49 32 41 58 50
— Haemophilia A E
— Haemophilia B £ > 'E N
(7} 8 (=% X 0
— Inhibitors o - 7)) - -
= Parents, n=561 e I I - :\/:
PWH 60 43 41 5
2 22
L y @arents 41 8 5
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HERO

Berufstatigkeit / Schule

not working or retired
unemployed

full or part-time job
full-time education

formal education

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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32%

W 8%

N o
W 10%
]

85%
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HERO

Auswirkungen auf Beruf

H has helped to get a job _ 10%
not been hireddueto H NG 22%
overlooked for promotiondueto H N 14%
part-time job due toH NN 21%
| had to leave / losta job due H [ 46%

H has no impact on choice of job GGG 21%

flexible hours due toH [N 17%

job hastoberelatingtoH I 40%

treatment allows to work — 30%

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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HERO

Aktivitatslevel

alle D
20
M office work / %
studying
. M light manual
4% labor
W moderat

manual labor

W strenuous
manual labor

W unidentified
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

n =491 .
Haemophilia-Type
10% W< 18 Years
m 18-30
M severe
Years
M middle
m 31-50 _
Years “ mild
M > 50 Years
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

Education Nursery School
4%
® High School
m Secondary W Yes
® No
w Middle
® No
Graduation

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

Participation in school
sports

® always
M mainly
W seldom

M never
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Education after

6%

graduation

m Study
M Schooling

w Study and
Schooling
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

Education was influenced by haemophilia

applies in any case
is probably true
| can not judge

probably does not apply

encounters to no case

Il

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungserkrankungen e.V.
20



DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

As a result of hemophilia-related
absenteeism my education was delayed

applies in any case _ 19%

is probably true [l 6%
| can not judge B 3%

probably does not apply I 11%

encounters to no case — 61%
Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungserkrankungen e.V.
21




DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

My career choice was influenced by
hemophilia

applies in any case — 52%
is probably true [ 16%

| can not judge [ 2%

probably does not apply I 10%

encounters to no case _ 20%
Deutsche Hamophiliegesellschaft
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

As a hemophilic, it was difficult to get a
job

applies in any case I 5%

is probably true [ 13%
| can not judge TN 12%

probably does not apply I 11%

encounters to no case — 34%
Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungserkrankungen e.V.
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

Due to the haemophilia | feel
disadvantaged in the workplace

applies in any case _ 12%
is probably true [l 8%
| can not judge [ 9%

probably does not apply I 13%

encounters to no case — 58%
Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungserkrankungen e.V.
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DHG — Psycho-Soziale Studie 2010

Without haemophilia | would earn more
money today

applies in any case N 257

is probably true [ 8%
I can not judge NN 20%

probably does not apply I 8%

encounters to no case —8%
Deutsche Hamophiliegesellschaft
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DHG — VWS

Alter

7%

m<20
Years

W 20-50
Year

m>50
Years
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mVvWD |
= vWD I
= vWD Il
M other
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DHG — VWS

Beeinflussung der Berufswahl?

M yes

" don't
know

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.

4 Personen wussten nichts
von ihrer Erkrankung bei der
Berufswabhl
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DHG — VWS

Berufstatigkeit

» 59% arbeiten noch immer

e 41% arbeiten nicht mehr in ihrem Beruf
— 30% aus gesundheitlichen Grinden
- 70% berentet oder andere Griinde

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

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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DHG — Heranwachsende

Haemophilia-Type

e N=75
e 14 — 20 Jahre

e median = 17 Jahre
M severe

B middle

» mild

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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DHG — Heranwachsende

missing days

2%

W yes

B no

wdon't
know

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdmpfung von Blutungserkrankungen e.V.

job restriction

M yes

mdon't
know
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DHG — Heranwachsende

Hamophilie und normales Leben: Kann ein
hamophiler Junge jeden Job machen?

absolut kein Problem firPWH | 1 |2 {3 |4 | 5| 6| PWH kénnen das gar nicht

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

Besonders fur diese Berufe:

e 2. 2 =Koch
e 4 2 = Maurer
e 3,1 = Automechaniker

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.
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DHG — Heranwachsende

Kommentare
e PWH konnen alles (theoretisch)
* Ich arbeite als Mechaniker und habe keine Probleme
e Jeder dieser Berufe ist fir PWH nicht gut: Ein Koch muss den

ganzen Tag stehen, auch gesunde Personen kénnen nicht 30
Jahre als Maurer arbeiten

Deutsche Hamophiliegesellschaft
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Schlussfolgerungen

HERO

» Grol3e Unterschiede: ,,Enthusiasmus* contra ,,Depression®

Deutschland

» Hoherer Bildungsabschluss, besonders in alteren Generationen, aber finanzielle
Situation

* Ruhestand: auch HIV / HCV soziale Systeme

DHG / HERO

».PWH kdnnen ein normales Leben fuhren* ist immer noch eine optimistische
Phrase

VWS

» Auswirkung auf Beruf und Ruhestand: Polizeibeamter / Soldat / Hufschmied /
Pilot
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