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Hämophilie

� Seltene, schwerwiegende Erkrankung

� Unter Prophylaxe annähernd „normales“ 

Leben möglich   



Lebensqualität

Erleben der Auswirkung von Erkrankung und 
Behandlung auf das alltägliche Leben aus Behandlung auf das alltägliche Leben aus 
Patientensicht



Studien zur Lebensqualität 

� Multinational

� ESCHQol-Studie – 1424 Personen aus 21 
europäischen Ländern, 444 Kinder ab 4 Jahreneuropäischen Ländern, 444 Kinder ab 4 Jahren

� HAEMO-Qol.-Studie – 339 Kinder ab 4 Jahren aus 6 
europäischen Ländern

� Erhoben wurden: Klinische Daten, Angaben zur 
Versorgung, psychosoziale Determinanten, 
Krankheitsbewältigung, soziale Unterstützung



HAEMO-Qol.-Studie



HAEMO-Qol.-Studie



ESCHQol.-Studie



ESCHQol.-Studie



Kinderwunsch - Schwangerschaft

� Genetische Beratung
� Pränatale Diagnostik
� Geburtsklinik in Assoziation mit  Hämophiliezentrum� Geburtsklinik in Assoziation mit  Hämophiliezentrum
� Postpartale Diagnostik u. Prophylaxe
� Begleitung bei fehlender familiärer Unterstützung  
� Entlastung bei  Ängsten, Schuldgefühlen u. 
Unsicherheiten



Säuglingsalter

� Umfassende Information u. Aufklärung

� Anbindung an vernetzte Versorgungsstruktur –
Hämophiliezentrum, Hausarzt, Hämophiliezentrum, Hausarzt, 
Patientenorganisationen

� Wachsamkeit, Wahrnehmungsschulung => 
Überprotektion



Lebensalter 4-12 Jahre

� Altersgerechte  Aufklärung des Kindes

� Offener Umgang mit der Erkrankung

� Heimselbstbehandlung

� Kindergarten – Schule

� Bewegung  u. Sport

� Selbstbehandlung



Netzwerk Familie

Geschwi-
ster

Eltern

betroffene
s Kind

Erweiterte
Familie



Kindergarten - Schule

� Offenheit

� Klare, einfache Informationen� Klare, einfache Informationen

� Klare Handlungsanweisungen – Leitfaden für 
Betreuer



Bewegung - Sport

� Steigerung der Körperwahrnehmung
� Stärkung der Gelenkschützenden Muskulatur
� Trainieren alltäglicher Bewegungsabläufe� Trainieren alltäglicher Bewegungsabläufe

�Stärkung der Selbstsicherheit
�Steigerung des Selbstwertgefühls
�Erwerb sozialer Kompetenzen



Bewegung - Sport

� Camps

� Kennen lernen geeigneter Sportarten � Kennen lernen geeigneter Sportarten 

u. Bewegungstherapien

� Programmierte Sporttherapie

� Ganzheitliche Verfahren



Sozialrecht

� Pflegekassen - Pflegestufe

� Leistungen der Krankenkassen –
RehabilitationsmaßnahmenRehabilitationsmaßnahmen

� Leistungen des Sozialamtes

� Arbeitsamt

� Schwerbehinderung



Patientenschulung

� Ab 10. Lebensjahr

� Gruppenschulungen an Kliniken bzw. CampsGruppenschulungen an Kliniken bzw. Camps

� Theoretische Wissensvermittlung

� Verbesserung der Konzentration

� Stärkung des Selbstbewusstseins

� Austausch  in der  Gruppe



Jugendliche

� Ablösung  vom Elternhaus                

� Weiterentwicklung der Identität� Weiterentwicklung der Identität

� Entwicklung zu vermehrter 

Autonomie, Selbstsicherheit und 
Selbstverantwortlichkeit



Jugendliche

� Ängste ( soziale Phobien 
etc.)

� Unsicherheit

� Erkrankungsängste –
ängstliche 

� Gefühl anders zu sein

� Spezifische 
Ablösungsprobleme

� Notwendige 
medizinische Prozeduren 

ängstliche 
Selbstbeobachtung

medizinische Prozeduren 
verstärken Autonomie -
Abhängigkeitskonflikt



Jugendliche

� Risikoreiches Verhalten          

� Oppositionelles  Verhalten� Oppositionelles  Verhalten

� Kollision in der 

Mutter-Sohn-Beziehung

� Probleme bei Schulkarriere 

– Berufswahl

� Sexualitätsängste                         



Jugendliche

� Sommercamps

� Austausch  mit � Austausch  mit 

Gleichaltrigen

� Selbstinjektion                 



Hämophilie



Familie

Hausarzt/ Kinderarzt

Hämophiliezentrum
Medizinische u.

psychosoziale

Betreuung

Selbsthilfe-

organisation



Hämophilie

Ich danke Ihnen für Ihre 
Aufmerksamkeit


