Psychosoziale Aspekte bei der
Betreuung Hamophiler und deren
Familien
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Lebensqualitat
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Multinational

ESCHQol-Studie — 1424 Personen aus 21
europaischen Landern, 444 Kinder ab 4 Jahren

HAEMO-Qol.-Studie — 339 Kinder ab 4 Jahren aus 6
europaischen Landern

Erhoben wurden: Klinische Daten, Angaben zur
Versorgung, psychosoziale Determinanten,
Krankheitsbewaltigung, soziale Unterstiitzung



HAEMO-Qol.-Studie

Tabelle 1
Klinischer Status von Kindern und Jugendlichen mit Himophilie (n=279) im Landervergleich. Daten aus der HAEMO-
Qol-Studie
Klinische Daten Deutschland Italien Frankreich Spanien
n=59 n=70 n=73 n=77
Anzahl an Blutungen M (SD) 415(6,11) 12,56(21,54) 9,37 (11,98) 6,28 (10,14)
Anzahl an Gelenkblutungen 0 45,8% 17,9% 24.1% 28,8%
<5 43,8% 37.5% 56,9 % 50,0%
5-10 6,3 % 16,1% 13,8% 10,6%
=10 4,2% 28,6% 52% 10,6%
Anzahl anderer Blutungen 0 44,4% 395% 28,0% 42,3%
<5 42,2% 39,5% 32,0% 32,7%
5-10 13,3% 7,0% 10,0% 154%
=10 - 14,0% 30,0% 9,6%
Chronischer Schmerz Ja 51% 3,0% 2,9% 4,0%
Orthopadische Operationen Ja 1,9% 3,0% 18,6 % 53%
Behandlungsmodalitat Prophyl. 93,2% 56,7% 50,0 % 62,7 %
Bedarf 6,8% 433% 50,0% 373%




HAEMO-Qol.-Studie
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Deutschland Italien Frankreich Spanien
Abb.1 A Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit Himophilie im Landervergleich. Da-

ten aus der HAEMO-Qol-5tudie, Mittelwerte (SD). (Range: 0-100, hohere Werte bedeuten
schlechtere Lebensqualitat)
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Abb. 4 - Landervergleich der Lebensqualitat
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e Abb.3 4 Vergleich der KINDL-R-Werte der

& deutschen Kinder mit Himophilie (n=45) mit
der deutschen Normstichprobe. Daten aus
der ESCHQol-5tudie
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Abb. 2 A Generische Lebensqualitat (KINDL-R) von Kindern und Jugendlichen mit Hamophilie
(n=444) im Vergleich der Altersgruppen | (4-7 Jahre), Il {8-12 Jahre) und lll {12-16 Jahre]}. Daten
aus der ESCHOQol-5tudie. (Range: 0-100, hihere Werte bedeuten eine gute Lebensqualitat)




Genetische Beratung

Pranatale Diagnostik

Geburtsklinik in Assoziation mit Hamophiliezentrum
Postpartale Diagnostik u. Prophylaxe

Begleitung bei fehlender familiarer Unterstiitzung

Entlastung bei Angsten, Schuldgefiihlen u.
Unsicherheiten



Umfassende Information u. Aufklarung

Anbindung an vernetzte Versorgungsstruktur —
Hamophiliezentrum, Hausarzt,
Patientenorganisationen

Wachsambkeit, Wahrnehmungsschulung =>
Uberprotektion



Altersgerechte Aufklarung des Kindes
Offener Umgang mit der Erkrankung
Heimselbstbehandlung

Kindergarten — Schule

Bewegung u. Sport
Selbstbehandlung



Netzwerk Familie

Erweiterte
Familie

betroffene
s Kind




Kindergarten - Schule
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Steigerung der Korperwahrnehmung
Starkung der Gelenkschiitzenden Muskulatur
Trainieren alltaglicher Bewegungsablaufe

Starkung der Selbstsicherheit
Steigerung des Selbstwertgefiihls
Erwerb sozialer Kompetenzen



Bewegung - Sport

» Camps
» Kennen lernen geeigneter Sportarten = %

u. Bewegungstherapien
» Programmierte Sporttherapie
» Ganzheitliche Verfahren




Pflegekassen - Pflegestufe

Leistungen der Krankenkassen —
Rehabilitationsmalinahmen

Leistungen des Sozialamtes
Arbeitsamt

Schwerbehinderung



Ab 10. Lebensjahr

Gruppenschulungen an Kliniken bzw. Camps
Theoretische Wissensvermittlung
Verbesserung der Konzentration

Starkung des Selbstbewusstseins

Austausch in der Gruppe



» Ablosung vom Elternhaus
» Weiterentwicklung der Identitat
» Entwicklung zu vermehrter

Autonomie, Selbstsicherheit und
Selbstverantwortlichkeit




. . Gefiihl :
» Angste ( soziale Phobien Getiihl anders zu sein

etc.) » Spezifische

» Unsicherheit Ablosungsprobleme

~» Notwendige
medizinische Prozeduren

» Erkrankungsangste —
angstliche

verstarken Autonomie -
Selbstbeobachtung




» Risikoreiches Verhalten K

» Oppositionelles Verhalten % &\d j

» Kollision in der
Mutter-Sohn-Beziehung

» Probleme bei Schulkarriere
— Berufswahl

» Sexualitatsangste



Jugendliche

* Sommercamps
» Austausch mit
Gleichaltrigen
» Selbstinjektion
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