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Dir gefallt, was Du
hier liest?

Dann bestell Dir unser Magazin nach Hause,
abonniere es oder lade Dir die Ausgaben online
herunter - alles kostenlos!

E"ﬁuﬁl Scannen und unser
% Magazin abonnieren
I-EI B® W active-a.de/service

Die richtige Ausgabe fiir Dich, Unser Magazin rund um
wenn Du mehr tiber Inklusion das Thema Lebensqualitat
erfahren mochtest. bei Himophilie A.
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https://www.active-a.de/service/

Schoén, dass Du zu diesem
Magazin gegriffen hast! Gemein-
sam mit unseren Bloggerinnen

und Bloggern haben wir eine Aus-
gabe geschaffen, die sich rund

um das Thema ,Teens und Youngs-
ters” dreht.

Sicher kennst Du den Spruch:
»Pubertdt ist, wenn die Eltern
schwierig werden.” Wir bei Active A
wollen das anders sehen: Puber-
tat und die Zeit danach sind Pha-
sen, in denen sich Dein Leben auf
den Kopf stellt und Du Deinen Platz
in der Welt suchst. Es ist die Zeit, in
der Du Dich fragst, wer Du bist und
wer Du sein willst. Vielleicht be-
deutet das fir Dich Rebellion, Aus-
brechen oder einfach nur, Deinen
eigenen Weg zu finden - frei von
Bevormundung und den Erwartun-
gen anderer.

Aber diese Fragen héren nicht
mit dem Ende der Pubertat auf.
Auch in den frithen Zwanzi-
gern steht das Leben oft Kopf:
neue Herausforderungen im

HIER ZAHLT

DEIN P

MIT

HAMOPHILIE A!

ALLES
HLAR?!

Studium, der Ausbildung oder im
Beruf, die erste eigene Wohnung
oder Beziehungen, die mehr von
Dir fordern. Deshalb sprechen wir
in dieser Ausgabe nicht nur Teens,
sondern auch junge Erwachsene
an, die mitten in ihrer Reise ins
Erwachsenwerden stecken.

Natirlich widmen wir uns auch
Themen, die fir Hdmophilie wich-
tig sind wie Transition und Shared
Decision Making (SDM), denn
diese spielen in dieser Lebens-
phase eine zentrale Rolle. Doch wir
gehen darilber hinaus und behan-
deln persénliche Themen wie die
Suche nach der eigenen Identitat,
Hobbys wie Sport, Festivals und

Partys und sogar Fragen, Uber die
Du vielleicht nicht offen mit Deinen
Eltern sprechen kannst - wie Tat-
toos oder Sex mit Hamophilie A.
Bei uns bleiben keine Themen tabu!

Damit das Magazin nicht nur
theoretisch bleibt, haben wir inten-
siv mit unseren Bloggerinnen und
Bloggern zusammengearbeitet.
Sie teilen ihre Erfahrungen und
Perspektiven zu den verschiedens-
ten Themen - Du wirst sie in fast
jedem Artikel wiederfinden. Und
fur den wissenschaftlichen Back-
ground sorgen zwei Expertinnen,
die uns mit ihrem Wissen unter-
stitzt haben.

Unser Fazit des Magazins:
LIEBEN WIR!

W

Und deswegen wiinschen wir Dir
nun viel SpaB beim Lesen!

Dein Active A Team



INHALT

S. Jugendlicher Leichtsinn
bei Hamophilie A: Good to know
Deine Gelenke werden sich
bedanken: Warum eine Therapie-
pause keine gute Idee ist.

S. Pubertdt ist, wenn ...
... eine Expertin, zwei Mutter
und zwei S6hne Uber die Hdmo-
philie-Therapie diskutieren.

S. Wie Dein Traum
Farbe bekommt

Ein Tattoo mit Hdmophilie? Das geht!
Wir haben eine Betroffene gefragt.

S. Hamophilie und Sport -
Wie geht das zusammen?

Mit der richtigen Therapie und

passenden Ubungen - alles kein
Problem!

S. Dein Leben, Deine
Therapie, Deine Entscheidung

Bei der eigenen Therapieentschei-
dung mitreden - das wollen auch
unsere Bloggerinnen und Blogger!

S. Patient Empowerment -
setz Dich fiir Deine Gesundheit ein

Was das ist, warum es so wichtig
ist und welche Vorteile es bringt,
erfahrst Du hier.
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S . Wer bin ich und was
mache ich eigentlich hier?

Welchen Einfluss hat die Hamo-
philie auf Deine Personlichkeits-
entwicklung?

S. Liebe, Sex und ...
Hamophilie A

Wann erz&hlt man am besten

von der Hamophilie? Erfahrungen
aus der Active A Community.

S . Musik, Moshpit &
Miteinander

Welche Vorbereitungen treffen
Hamophilie-Betroffene fur
Festivals? Wir haben nachgefragt.

S o Work & Travel -
auf ins Abenteuer!

Wir haben fur Dich die wichtigsten
Punkte in Form von Tipps &
einer Checkliste gesammelt.

S. Die Berufswahl -
und all die Méglichkeiten, sie noch
etwas aufzuschieben

Betroffene berichten von ihrem
Berufswunsch und wann sie von
ihrer Hamophilie erzahlt haben.

S. Jugend heute -
was beschdaftigt Dich?

Mental Health ist heutzutage kein
Tabuthema mehr. Was beschaftigt
die Gen Z noch?

S. Transition -

der Wechsel zu den GrofB3en

Zwei Hadmophilie-Betroffene
geben Tipps flir einen gelungenen
Transitionsprozess.

S. Keine Macht den Drogen
Was machen Alkohol, Cannabis

und Energy-Drinks mit Deiner Blut-
gerinnung?

S. Digital Health -

wie informierst Du Dich?

So kannst Du seriése von dubiosen
Gesundheitsinformationen im Netz
unterscheiden.
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Erwachsenwerden
ist nicht einfach.
Vieles andert sich,
Entscheidungen
miissen getroffen
werden, die Sinn-
suche beginnt, und
dann sind da viel-
leicht noch Eltern, die
nicht so recht loslas-
sen konnen. In dieser
Ausgabe findest Du
verschiedene infor-
mative und unter-
haltsame Beitrdge

ACTIVEAIST AUCH

zu den wichtigen
Themen, die Dich in
dieser Lebensphase
vermutlich beschaf-
tigen werden. Unter-
stiitzt durch unsere
Bloggerinnen und
Blogger haben wir
ein abwechslungs-
reiches und stabiles
Magazin geschaffen.

Los geht’s!

M
/
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DIGITAL UNTERWEGS.
KLICK DICH REIN
UND FOLGE UNS AUF:

Instagram

Auf unserem Instagram-
Profil @haemophiliea
findest Du regelmaBig
spannende Facts und

News zu Hamophilie A.

[?E] Facebook

Alles zum Leben mit
Hamophilie A gibt es auch
auf unserer Facebook-
Seite. Folge uns jetzt unter
@haemophiliea.

n YouTube

Auf unserem Active A Kanall
findest Du spannende
Videos von unseren Blog-
gerinnen und Bloggern
sowie wissenschaftliche
Hintergrinde rund um die
Hamophilie A.
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Die Pubertat ist eine aufregende Zeit:
Jugendlicher Leichtsinn und das ein oder
andere Tattoo gehoren irgendwie dazu.

Trotzdem bleibt die Gesundheit wichtig: Ent-
scheide mit bei Deiner Therapie

, empower
Dich selbst und bleib sportlich



Jugendlicher Leichtsinn

bei Hamophilie A:

L

Du bist jung, und es gibt so viel zu entdecken.
Doch auch, wenn Dich Deine Himophilie
zurzeit eher weniger interessiert, solltest Du
Deine Gesundheit nicht vernachlissigen.
Befolge die Prophylaxe, um Deine Gelenke
vor Blutungen zu schiitzen und Deine Gelenk-
gesundheit auch langfristig zu erhalten.

Wayne interessiert’s?

Immer unterwegs, und die Hdmo-
philie schrankt Dich nicht wirklich
ein — warum solltest Du viele Ge-
danken an sie verschwenden? An
spater denken hat bei Dir noch
keine Prio. Am liebsten wirdest
Du sie ganz in den Hintergrund
drdngen und Dir eine Pause von
der manchmal lastig erscheinen-
den Prophylaxe génnen.

Vieles ist momentan interessan-
ter und das, was Eltern, Schule
und die Leute vom Hdmophilie-
Zentrum sagen, juckt Dich wenig.
Du bist dabei, Dich selbst zu fin-
den, und da nerven die Hdmophi-
lie und ihre Therapie einfach nur.
Doch ist es schlau, so die Augen
zu verschlieBen?

Gelenk im Eimer -
Zukunft auch?

Denn Blutungen und besonders
Gelenkblutungen sind Realitat
bei Hdmophilen. Besonders im

jungen Alter sind sie ein oft unter-
schatztes Risiko - auch bei Men-
schen mit mittelschwerem Verlauf.
SchlieBlich kann jede einzelne
Blutung Schéden verursachen.
Diese Schdaden kénnen sich im
Laufe der Zeit ansammeln und zu
chronischen Schmerzen und Be-
wegungseinschrdankungen fuhren.
Deswegen: Jede Blutung ist eine
zu viel!

Aktiv sein bis ins hohe Alter? Das
kdnnte schwierig werden, wenn
Deine Gelenke durch wiederholte
Blutungen geschddigt sind. Die
richtige Prophylaxe und eine so-
fortige Behandlung von Blutungen
sind der beste Weg, um Deine Ge-
lenke zu schiitzen und langfristig
mobil und schmerzfrei zu bleiben.

Prophylaxe ist King

Die Prophylaxe sorgt dafiir, dass
die Blutgerinnung reibungslos
ablaufen kann und verringert das
Risiko fur Spontanblutungen. Da-
durch kannst Du viele Akfivitaten

HEALTH

GOOD O KNOW

sicherer austiben und musst Dir
weniger Gedanken um Blutungen
machen, die Deine Pldne durch-
kreuzen kdnnten.

Damit Deine Prophylaxe optimal
zu Dir passt, kannst Du Dich regel-
maBig mit Deinem Behandlungs-
team austauschen. Zudem kannst
Du Medikamentengaben und
Blutungsereignisse tracken - in
einem Tagebuch oder in einer App
wie florio® HAEMO, Haemoassist® 2
oder smart medication eDiary®.
Dann fallt sofort auf, falls etwas
bei Deiner Therapie nicht mehr
rund lauft.

Klar, Du willst einfach Fun haben
und nicht stéindig an Deine Hdmo-
philie denken. Aber ein wenig Vor-
sicht und Disziplin jetzt konnen Dir
spater ein aktives Leben ermdgli-
chen. Nimm Deine Therapie ernst,
bleib informiert und achte auf
Deinen Korper. So kannst Du Dein
Leben in vollen Zigen genieBen,
ohne dass Dich die Hdmophilie A
ausbremst.

0% c00ccc0cc0000000000000000000000000
. .

FUR ALLE NOTFALLE

Falls doch mal ein Notfall
eintreten sollte: Mit unserer
Notfall-Checkliste bist Du fir
alle Eventualitaten gerustet.

Fra[E] 'w go.roche.de/
3er 7= active-a-notfall-
checkliste

e® 00ccccccccccccccccccsccccccccccrne

®ec00cccccccccccccccccccccccccccccce ®

. .
®ececccccccccccccccccccccccccccccce o
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https://go.roche.de/active-a-notfall-checkliste
https://go.roche.de/active-a-notfall-checkliste
https://go.roche.de/active-a-notfall-checkliste
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18T,
Die Pubertat ist eine komplizierte Zeit: w E m N (X X

Eltern beginnen zu nerven, Schule ist

i Ilist
Zeitverschwendung, und genere
alles, was aus dieser Richtung kommt, so verdammt

uncool. Es ist aber auch eine Zeit, in. der Kinder
beginnen, die Eltern und deren Ansufhten zu g
hinterfragen. Nicht nur, um zu reb:allleren,'son tern
auch, weil sie sich selbst finden miissen. Sie testen
Grenzen, aber ilbernehmen auch.Vercm’rwortung
fiir sich selbst und ihre Gesundheit.

DIE THERAPIE
NERVT

Zu diesen Fehlern gehért auch,

gegen die Hamophilie und ihre
Therapie zu rebellieren. Man
mochte sich nicht stéindig damit
auseinandersetzen. Warum Uber-

haupt spritzen, wenn doch gar

DIE HAMOPHILIE

eccccccccccsccscces’ nichts ist? Bei vielen Teenagern

N ERVT ' kommt es dadurch in der Pubertat
zu einer ,Therapiepause”.
Auch wenn viele Eltern versu- alles machen, was ich woll-
chen, ihre hadmophilen Kinder te, wie z. B. FuBball oder Das weiB3 auch Niklas: ,Die
so ,normal” wie moéglich groB- Extremsportarten, und fuhlte Therapie hat mich genervt. Ich
zuziehen, so ganz gelingt das mich dadurch nicht gleich- hatte keine Lust zu spritzen. Also
vermutlich nicht immer. Diese gestellt mit anderen Kindern. habe ich sie irgendwann ver-
Kinder durften wahrscheinlich Ich war wutend auf die nachlassigt.” Die Folge davon
immer etwas weniger und dann H&mophilie.” waren einige Blutungen in den
auch noch das regelmdBige Sprunggelenken.
Spritzen ... Da ist ein ,Befrei- Denn wer will schon permanent
ungsschlag” in der Pubertdt zu  an seine Erkrankung erinnert MlTTLERWElLE
erwarten. werden? Also schei3 auf die ﬁlMMT ER SEINE
Kontrolle der Eltern! Selbst )

So ging es auch Niklas: ,Meine etwas erleben. Eigene Fehler HAMOPH"—'E ERNST
Kindheit war durch die Hdmo- machen. Denn nur dadurch UND SPART SICH
philie gepréagt. Ich konnte nicht lernt man. DlE SCHMERZEN.”

— Conny

8 — ACTIVE A



Conny, 54 Jahre, ist Konduktorin
und Mutter von Niklas, 18 Jahre, der
eine schwerere Hamophilie A hat.

.....................

... DIE ELTERN
NERVEN

Und weil Eltern zu

man keinen Bock
mehr auf Bevor-
mundung hat, hat
das Verhalten seiner
Mutter Conny es nicht besser gemacht.

»Ich wollte ihn kontrollieren, erreichte aber genau
das Gegenteil”, sagt sie rtckblickend. ,Es gab
viele Streitereien, weil er meiner Meinung nach
die Hadmophilie und somit auch die Therapie
nicht ernst genommen hat.”

Dass das gar keine so gute Idee ist, wird oft erst
spdater klar, wenn vermehrt Blutungen aufgetreten
sind und vielleicht sogar Gelenke geschadigt
wurden. Dann bleibt meist nichts anderes mehr
Ubrig, als sich mit der eigenen Erkrankung und

der geeigneten Therapie — im Idealfall einer
Prophylaxe — auseinanderzusetzen.

der Zeit eh langweilig ”SCHON DAMA_LS HATTE

und spieBig sind und ICH MIR GEWUNSCHT,

WENIGER ALS EINMAL

DIE WOCHE SPRITZEN
ZU MUSSEN.“

HEALTH

FRASEN
AN

ANJA
SCHLEIERMACHER,

Welche Griinde gibt es, dass eine
bisherige Himophilie-Therapie
plotzlich abgelehnt wird?

Betroffene waren in ihrer Kindheit viel
mehr Kontrollen ausgesetzt: Regel-
maBiges Spritzen und stdndige
Vorsicht gehorten dazu. Da ist es nur

naturlich, dass sie sich davon befreien

mochten und alle Einschrénkun-
gen Uber Bord werfen wollen.

Welche Tipps haben Sie fiir eine
gute Kommunikation zwischen
Teenager und Eltern oder Behand-

lungsteam?

EinfiUhlungsvermégen und Ver-

trauen helfen mehr als Schimpfen
und Zetern. Wird dem Teenager fur
sein eigenverantwortliches Denken
und Handeln Respekt entgegen-

gebracht, kann eher respektvoll und

offen miteinander gesprochen

werden.

Welche Rolle spielt der Freundeskreis
in der Pubertat?

Friuhere Annehmlichkeiten wie das
Gefuihl, gut behttet zu sein und viel
Aufmerksamkeit zu bekommen, werden
jetzt als lastig und stérend wahr-

genommen. Denn Teenager lernen nicht
mehr von ihren Eltern, sondern von ihrer
Peer-Group und durch eigene Erfahrun-
gen. Auch wenn diese manchmal
schmerzhaft sein kénnen, so hilft eine
Blutung wegen fehlender Prophylaxe oft
mehr als fausend Worte.
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,Denk nicht mal im Traum daran, Dich

titowieren zu lassen!“ —

Satze wie diese

hat Anna’ oft zu hren bekommen. Doch als sie, endllch volljahrlg war,

e von der Redaktion gedndert

hat sie (in Abstimmung mit ihrem Arzt) einen Weg gefunden, 11'1ren Traum
von Tattoos und Piercings Wirklichkeit werden zu lassen. \

Der Anker ist noch heute auf Platz
eins.! Die Tatowierung gehort zur

Lifestyle-Ansage wie der Marken-
name oder die Vintage-Klamotte.

Jede zweite Person zwischen

20 und 29 ist tatowiert.?

»lch hatte Angst, dass ich keine
Tatowierenden finden wirde,

die mich trotz meiner Hamophilie
tatowieren. Es ist allerdings

Tatowieren
wird Farbe mit
einer diinnen Nadel
in die zweite Hautschicht
gestochen. Das passiert mit

liber 100 Stichen pro Sekun-
de.? Da ein Tattoo gesetzlich
eine Korperverletzung ist,
musst Du schriftlich einwil -
ligen und dafiir mindestens

18 Jahre alt sein.*

X
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wichtig, dass sie gut informiert
sind, falls Komplikationen auftre-
ten”, berichtet Anna. Beim Stechen
von Piercings gab es fur sie
weniger Hirden. In einem Studio
musste sie jedoch eine schriftliche
Bestdtigung ihres Arztes vorlegen,
um ihr Vorhaben abzusichern.

Die prophylak-
tische Therapie
hat den Unterschied
gemacht.

Annas Behandlungsteam riet ihr
von Tatowierungen eher ab, hat
auf das Blutungsrisiko hingewie-
sen und dass - wenn Uberhaupt -
nur kleine Motive fiir Menschen
mit Hdmophilie infrage kommen
sollten.

Mit dem Wechsel der prophy-
laktischen Therapie auf ein
Praparat mit konstantem Blu-
tungsschutz hat sie sich bestdarkt

\+ 4
Yy

darin gefuhlt, sich ihren Wunsch
zu erfillen: ,Durch die Umstellung
meiner Prophylaxe habe ich

mich Uberhaupt erst getraut, mich
tdtowieren zu lassen! Zur Sicher-
heit habe ich mir vorher (nach der
Abstimmung mit meinem Arzt)
auBerdem eine kleine Einheit Fak-
tor VIII gespritzt, um eine mégliche
Blutung zu minimieren oder gar
zu vermeiden”, erzahlt Anna.

,vor- und Nach-
bereitung ist das
Aund O!“

— Anna

Die Abheilung war bei ihr prob-
lemlos. Sie ist sich aber bewusst,
dass das auch anders hatte
verlaufen kénnen. Umso wichti-
ger ist es, sich umfassend vorzu-
bereiten sowie das individuelle
Risiko gemeinsam mit dem
Behandlungsteam abzuwdgen.

1
Stor

3 www.draco.de/tattoo-wunden

2 www.aerztezeitung.de/Panorama/Jeder-Fuenfte-

1 www.cosmopolitan.de/beliebte-tattoo-

QUELLEN

4 www.bmuv.de/safer-tattoo/fuer-einsteiger

in-Deutschland-ist-taetowiert-401661.html

motive-das-sind-die-10-beliebtesten-tattoo-

motive-84009.html


https://www.cosmopolitan.de/beliebte-tattoo-motive-das-sind-die-10-beliebtesten-tattoo-motive-84009.html
https://www.cosmopolitan.de/beliebte-tattoo-motive-das-sind-die-10-beliebtesten-tattoo-motive-84009.html
https://www.cosmopolitan.de/beliebte-tattoo-motive-das-sind-die-10-beliebtesten-tattoo-motive-84009.html
https://www.aerztezeitung.de/Panorama/Jeder-Fuenfte-in-Deutschland-ist-taetowiert-401661.html
https://www.aerztezeitung.de/Panorama/Jeder-Fuenfte-in-Deutschland-ist-taetowiert-401661.html
https://www.draco.de/tattoo-wunden
https://www.bmuv.de/safer-tattoo/fuer-einsteiger

HAMOPHILIE UND

... wie geht das zusam-
men? Kurz gesagt:
Sehr gut! Dein Body
wird gerade mit Tes-
tosteron geflutet —
mach was draus und
gonn Deinen Gelenken
kraftige Muskeln.

Dein Style is fine aber
Du willst mal gepflegt
flexen?

Sport ist gesund!" Er trainiert
Kérperkontrolle und Muskeln,
verleiht Dir Kraft und Stabilitat,
was Deine Gelenke schmiert und
schitzt. Nebenbei macht er gute
Laune und starkt Dein Selbst-
bewusstsein. Die Vorteile Uber-
wiegen - vorausgesetzt Du hast
die passende Therapie.??

Das Fithessstudio
bietet viele Vorteile:

Vor allem durch kontinuierliche
Belastungssteigerung - und
auch durch das fehlende
Uberraschungselement vieler
anderer Sportarten - sinkt das
Verletzungsrisiko erheblich.

»Eigentlich kann ich fast
alles machen. Ich habe
nichts, was ich aus-
schliefe oder speziell
wegen der Himophilie

mache.“ - Jonas

Starte den ,Haem-0O-Mat"!

3 «

haem-o-mat.de
[=]

QUELLEN

1 pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23534844

2 onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hae.13496

3 www.dhg.de/leben-mit-blutungserkrankungen/sport.html
4 pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32091659
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Abs, Delts, Glutes
und Reps — Dein
Korper ist Dein Haus!

Deinem kontrollierten Muskel-
aufbau sind dabei kaum Gren-
zen gesetzt und viele Studien
belegen die forderlichen Effekte
von Krafttraining.*® Aber klar:

e Zu intensives Training oder
falsche Techniken kénnen Dein
Wachstum beeintréchtigen.

e Besprich Deine Vorhaben mit
Deinem Behandlungsteam, bevor
Du loslegst.

findest Du bei
YouTube
@haemophiliea

»Durch Sport kann ich
heute tanzen, Fahrrad-
fahren und lange Wande-
rungen machen - iiber-
wiegend schmerzfrei.

- Alexander

Wenn Du Dich regelmaBig ordent-
lich auspowerst, achte auf

eine ausgewogene Ern&hrung.
Extra-Portionen Protein sind okay.
Wenn Du Dich gesund erndhrst,
sind sie jedoch nicht nétig.®

Also finde Deinen Sport, hab
SpaB und bleib fit!

5 pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/11886461

6 www.quarks.de/gesundheit/ernaehrung/
nahrungsergaenzungsmittel-protein-produkte-  — 1"
sparen-wirkung-abnehmen-muskelaufbau


https://www.haem-o-mat.de/
https://www.youtube.com/@haemophiliea
http://www.dhg.de/leben-mit-blutungserkrankungen/sport.html
http://www.quarks.de/gesundheit/ernaehrung/
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Wirst Du alter, andern sich Deine Bedlirfnisse und
Prioritaten. Dann sollte sich Deine Hamophilie-
Therapie an Deine neue Situation anpassen.

Da Du selbst am besten weiB3t, was zu Dir passt,
ist es nur logisch, dass Du bei Deiner Therapie
mitentscheidest.

Shared Decision Making
(SDM) — mehr als nur
ein Trend

Wer entscheidet Uber Deine Therapie?
»Als Kind wusste ich wenig tuber meine
Erkrankung, und auch meine Eltern
kannten sich nicht so aus. Deswegen
haben wir einfach auf die Erfahrung
der Arztinnen und Arzte vertraut”, er-
innert sich Alexander, 24 Jahre. Doch
das hat sich gedndert. ,Jetzt méchte ich
bei meiner Therapie mitentscheiden.
Zusammen mit meinem Behandlungs-
team habe ich die Therapie an mein
Leben angepasst.”

SDM verbessert
den Therapieerfolg

Warum solltest Du Dich an der Ent-
scheidung beteiligen? Ganz einfach:
Wer mitentscheidet, steht hinter der
Therapie und befolgt sie.! Auf Dich
Ubertragen heiBt das: Hast Du die fiir
Dich passende Therapie gefunden,
fallt es Dir leichter, das regelmdBige

Spritzen einzuhalten, und Du hast dann

einen ausreichenden Blutungsschutz.
Weniger Blutungen = héhere Lebens-
qualitat. Zack, Therapieerfolg.

Wissen und Engagement pushen auch
Dein Ego und starken das Arzt-Patien-
ten-Verhaltnis: ,Ich trete meinem neuen
Arzt selbstbewusster gegentiber und
habe ein gutes Geflihl bei unseren
Gesprdchen®, so Alexander: ,Wir kén-
nen Uber alles reden und finden ge-
meinsam Lésungen. Ein ,Nein, das geht
gar nicht.’ — z. B. bei meinen Reise-
planen - gibt es nicht.”

Digitale Tools fiir die
Therapieentscheidung

Welche Optionen es gibt, wie sie ver-
abreicht werden, wie sie wirken und
welche Vor- und Nachteile sie haben -
all diese Infos liefern Entscheidungs-
hilfen. Sie sind eine ideale Vorbereitung
auf das Arztgespréch und beant-
worten allgemeine Fragen. Ob Deine
momentane Therapie noch zu Dir
pvasst, kannst Du mit dem Therapie-
check rausfinden.

Federation of
Hemophilia

World Therapie-

check

QUELLEN 1) Zolnierek KB, DiMatteo MR. Med Care. 2009; 47(8):826-834

630e.html

2) BGB § 630e, www.gesetze-im-internet.de/bgb/.


http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html
http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__630e.html

DEIN RECHT
AUF AUFKLARUNG

Das Patientenrechtegesetz
besagt, dass Du ausreichend
aufgeklart werden musst, um
informiert eine selbstbestimmte
Entscheidung treffen zu kénnen.
Zentrale Punkte sind:

Recht auf Information: Du musst
verstandlich und umfassend
liber Deine Diagnose und alle
verfligbaren Therapieoptionen
informiert werden.

Alternativen aufzeigen: Arztin-
nen und Arzte sind verpflichtet,
Dir alle Behandlungsméglich-
keiten zu erkldren.

Wie wichtig ist es Dir,
selbst bei Deiner Therapie
mitzuentscheiden?

FRASEN
&N
OSCAR

Oscar, 21 Jahre,
vergleicht seine
Hamophilie-
Therapie ein
wenig mit Zdhne-
putzen - es
gehort halt dazu.

Als Kind war ich noch zu
jung und habe die Ent-
scheidung nur teilweise
mitgetroffen. Ich wurde
aber nattrlich nach
meiner Meinung gefragt.
Mit dem Erwachsen-
werden hat sich das
Bedrfnis, mitzu-
entscheiden, verstarkt.

Einwilligung: Eine medizinische

MaBnahme darf nur mit Deiner
Einwilligung durchgefiihrt
werden.

Dokumentation: Die Aufklarungs-
gesprdache und Deine Ein-
willigung miissen dokumentiert
werden.

Bediirfnisse: Die Aufkldarung
muss auf Deine Bediirfnisse
und Deine personliche Situation
abgestimmt sein.

Wer spielt eine Rolle

bei Deiner Therapie-

entscheidung?

Ich hole mir viele Meinun-

gen ein, z. B. von meinem Welches Gefiihl gibt Dir
Behandlungsteam und die Moglichkeit, etwas

selbst mitzuentscheiden?
Fir mich ist es selbst-

meinen Eltern, und treffe
auf dieser Basis meine

Entscheidung. Die Ent- verstdndlich, dass ich
scheidungshilfe hat mir Uber meine Therapie
zusatzlich geholfen, die mitentscheiden kann.
Unterschiede zwischen Die Gewissheit, dass ich
den Therapien besser diese nach Bedarf
zu verstehen und mich in &andern kénnte, gibt mir
meiner Entscheidung

bestarkt.

ein gutes Gefuhl.
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PATIENT #

s M) MENT

— setz Dich fur Deine
Gesundheit ein

i

Patient Empower-
ment (PE): Klingt
ziemlich fancy und
ist auch echt wichtig -
vor allem bei chroni-
schen Erkrankungen
wie Hamophilie A.
Denn irgendwann
bist Du aus dem
Alter raus, in dem
Deine Eltern Deine
Himophilie-Therapie
managen, und es
wird Zeit, Deine Ge-
sundheit selbst in die
Hand zu nehmen.

14 — ACTIVE A

Was ist Patient
Empowerment?

PE bedeutet, dass Du der Boss
Uber Deinen Korper bist: Du
verabreichst Dir nicht nur Deine
Medikamente selbst, sondern
weilt auch, was bei Deiner
Hamophilie A abgeht und wie Du
am besten damit umgehst.

Im Klartext: Du bist aktiv in Deine
eigene Gesundheitsversorgung
mit eingebunden. Du informierst
Dich Uber neue Therapieoptionen
sowie deren Vor- und Nachteile,
tauschst Dich mit anderen Be-
troffenen aus und stellst Deinem
Behandlungsteam Fragen, wenn
Dir etwas nicht klar ist. Entschei-
dungen trefft lhr gemeinsam.

Du bist kein passiver Patient, der
einfach so eine Therapie aufge-
drtickt bekommt. Du weiBt Be-
scheid. Du hast die Kontrolle bei
der Therapieentscheidung.

N
%@é
@)

PE kann positive Auswirkungen auf
Deine Therapietreue (Adhd&renz)
und somit auf Deine Zufriedenheit
haben. Denn Adhdrenz erhéht den
Erfolg einer Behandlung: Chro-
nisch Erkrankte, die sich aktiv an
der Therapieentscheidung betei-
ligen, sind nachweislich therapie-
treuer." Je hoher die Therapietreue,
desto gréBer der Behandlungs-
erfolg und desto besser die Zufrie-
denheit. Logisch, oder?

Die aktive, informierte und gleich-
berechtigte Beteiligung an

der Therapieentscheidung wird
»Shared Decision Making (SDM)*“
genannt. Check Seite 12+13, um
mehr dariiber zu erfahren.




3 Hahlweg P et al. Moving towards patient-centered care and shared decision-making in Germany. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes. 2022; 171:49-57

1 Zolnierek KB, DiMatteo MR. Physician communication and patient adherence to treatment: a meta-analysis. Med Care. 2009; 47(8):826834

2 www.coliquio-insights.de/patienten-empowerment-die-neue-rolle-des-patienten
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Wie kannst Du Dich
informieren?

Was sind Deine Vorteile
durch PE?

PE hilft Dir, ein aktives und erfilltes

Leben zu fuhren.

Seridse Infos, die up to date sind,
erhaltst Du von Deinem Behand-
lungsteam. Aber auch die digitale
1. Bessere Lebensqualitét: WeiBt Welt halt Infos bereit: Google,

ChatGPT und Co. spucken Dir Ant-

worten auf Deine Fragen aus. Ge-

Du gut tber Deine Erkrankung
Bescheid, kannst Du bessere
Entscheidungen treffen und Deine sundheits-Apps und Social Media
Lebensqualitat verbessern. geben Dir Tipps. Vielleicht folgst
Du auch Influencerinnen und Influ-
2.Selbststdndigkeit: Du wirst

unabhdngiger, da Du lernst,

encern, die sich zu Gesundheits-
themen auslassen.
eigenverantwortlich mit Deiner
Erkrankung umzugehen und Deine Das alles ist megapraktisch, um
Beduirfnisse klar zu kommunizieren.  schnell an Infos zu kommen. Aber
bleib immer kritisch, denn nicht
3.Effektiveres Management: alles im Netz stimmt und vieles ist
Mit einem besseren Versténdnis fur nicht 1:1 auf Deine personliche
Deine Symptome und Therapie- Situation Ubertragbar. Manche
optionen kannst Du Deinen Therapie-  Leute geben auch nur vor, Ahnung
plan leichter einhalten und anpassen.  zu haben.
4.Weniger Unsicherheiten: Du Zu viele Infos kénnen auch eher
fuhlst Dich sicherer im Umgang verwirren als aufklaren. Wenn Du
mit Deiner Erkrankung und kannst auf etwas fur Dich Interessantes
offener dartiber sprechen. und Relevantes st6Bt, dann besprich
das mit Deinem Behandlungsteam.
5.Starkeres Selbstbewusstsein:

Bist Du aktiv in Deine Gesundheits- 9
ot H GRAivin e Hnenel Wie steht’s um

Patient Empowerment
in Deutschland?

versorgung eingebunden, starkst

Du Dein Vertrauen in Deine
eigenen Fahigkeiten.

/{//

Kurz & knapp:

7 Es gibt z.B. folgende MaBnahmen

) und Initiativen, die zukinftig weiter
PE verbessert die Stellung der

]
! b den:
Patientinnen und Patienten | g el M
im Gesundheitsbereich durch i
Information, Mitwirkung und 1

|

Mitentscheidung.?

+ Das Patientenrechtgesetz starkt
die Position von Betroffenen u.a.

durch das Recht auf umfassende
am E-— - - - O
Information und Aufklérung.* Mehr

dazu gibt’s auf Seite 13.

+ Selbsthilfegruppen & Patienten-
organisationen bieten Betroffenen
und Angehdérigen Unfterstiitzung,
Austausch und Infos. Sie tragen
zur Starkung des Selbstbewusst-
seins und der Entscheidungsfahig-
keit bei.

+ SDM wird zunehmend in der
medizinischen Praxis integriert
und férdert die aktive Beteiligung
der Betroffenen an Entscheidungs-
prozessen.

+ Gesundheits-Apps und digitale
Tools unterstitzen Betroffene
dabei, ihre Gesundheitsdaten zu
tracken, Medikamente zu managen
und sich Uber ihre Erkrankungen

zu informieren.

+ Patientenschulungen und
-seminare werden von Kranken-
hausern, Gesundheitszentren

und spezialisierten Einrichtungen
angeboten. Betroffene lernen, mit
ihrer Erkrankung umzugehen und
ihre Gesundheit aktiv zu managen.

Also: Informier Dich, frag nach,
tausch Dich aus und bleib am Ball.
Denn es geht um Deinen Kérper
und Deine Gesundheit — da ist

es wichtig, dass Du mitre-
den und mitentscheiden
kannst!

— 15
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Wer bist Du , Willst Du nach der Schule
ins Ausland und was willst Du mal
beruflich machen ? Doch neben diesen
ernsteren Themen beschdaftigen Dich
vermutlich auch Festivals und Konzerte
sowie die erste Liebe und Sex



Agenturfoto. Mit Model gestellt.

UN® WRS MACHE

ICH EIRENTLICH
HIEQ?

Diese Frage hat sich vermutlich jeder Mensch

LIFE

auf dem Weg zum Erwachsenwerden gestellt.

Was macht mich aus? Was ist mir wichtig?

Wie will ich sein? Nicht ganz einfach,

Also haben
wir bei Oscar
nachgefragt.

Hamophilie und Du -
wer ist ein Teil von wem?

Oscar ist 21 Jahre alt und absolviert ein du-
ales Studium. Mittlerweile hat er sich gut
mit seiner Hdmophilie arrangiert: ,Als Kind
wurde ich durch Spielen und Toben noch
regelmaBiger an die Hamophilie erinnert.
Doch mit dem Erwachsenwerden hat das
fast komplett nachgelassen.”

Auch im Alltag denkt er nicht viel an seine
Erkrankung: ,Klar, wenn ich irgendwo
Schmerzen spre, ist die Hamophilie nattr-
lich das Erste, was mir in den Kopf kommt.
Sonst denke ich wenig an sie. Dank meiner
langen therapiefreien Zeit habe ich einen
»Haemophilia free mind“: Mein Handy
erinnert mich zwar an die ndchste Pro-
phylaxe, aber darliber hinaus befasse ich
mich recht wenig mit meiner Erkrankung
und flihle mich ziemlich ,normal‘.”

diese Fragen zu beantworten ...

Kinder in Watte packen?
Nee!

Kinder mit Hamophilie wurden - besonders
fraher, als es noch kaum Therapieoptionen
gab - von ihren Eltern haufig in Watte ge-
packt. Das Verletzungsrisiko war einfach zu
groB. Wenn ein Kind immer vorsichtig sein
muss und vieles nicht darf, was fir Gleich-
altrige voéllig normal ist, kann das durchaus
Auswirkungen auf das Selbstbild und das
Verhdltnis zur Hamophilie haben.

Durch die heutigen modernen Therapie-
optionen kdnnen hdmophile Kinder ein
weitgehend normales Leben fihren — wenn
man vom regelmaBigen Spritzen mal
absieht. Spielen die Hdmophilie und ihre
Therapie dann heutzutage tberhaupt noch
so eine groBe Rolle in der Entwicklung?

_WEDER DIE HAMOPHILIE

NOCH DIE THERAPIE
SCHRANKEN MICH IN
MEINEM SELBSTWERT-
GEFUHL EIN.“

— Oscar




a
—

Wann kommt die Hamophilie
auf den Tisch?

Lernt man neue Leute kennen, stellt sich ir-
gendwann die Frage, ob und wie man von
der Hadmophilie erzahlt. Oscar macht es so:
»Die Hdmophilie ist selten das Erste,
worlber ich mit neuen Bekanntschaften
rede. Aber kommt das Thema auf oder gibt
es Erklarungsbedarf, halte ich mich mit
der Kommunikation auch nicht zurtck.”

Eine kleine Umfrage™* in der Social-Media-
Community von Active A ergab, dass der
GrofBteil der Betroffenen (knapp 80 Pro-
zent) wie Oscar offen mit ihrer Hdmophilie
umgeht und in der Regel positive
Reaktionen mit neugierigen Nach-

fragen erhdlt. Nur wenige erfahren
2. Ablehnung.

Die erste (nicht so gute) Seite
der Medaille ,Social Media“

Apropos Selbstwertgefuhl ... In den sozialen
Medien wird einem gesagt, was schén und
angesagt ist und wie man am besten zu
sein hat, damit man akzeptiert wird. Viele
junge Leute verbringen sehr viel Zeit auf
TikTok und Co.

Doch ist das gesund? Gerade in einer
Phase, in der man auf der Suche nach sich
selbst und leicht beeinflussbar ist und

sich leider auch viele Idiotinnen und Idio-
ten im Internet tummeln? Wohl kaum. Denn
viele Ideale, die auf den sozialen Platt-
formen vermittelt werden, sind unrealis-
tisch und - seien wir mal ehrlich - aufgrund
der vielfaltigen Angebote an Filtern meis-
tens auch alles andere als echt. Du hast be-
stimmt auch schon mal Bilder gesehen, in
denen sich der Hintergrund kriimmte, weil
Muskeln gréBer oder die Taille schlanker
gemacht wurden.



Agenturfoto. Mit Model gestellt.

Glaub nicht alles, was im
Internet steht

Im Netz gibt es viele gute Informationen -
aber auch einige schwarze Schafe. Glaub-
wiirdige Informationen zeichnen sich durch
die Angabe von Quellen oder offizielle
Verantwortliche aus - z. B. von Bundes-
ministerien oder Patientenorganisationen.

Vorsicht ist hingegen geboten, wenn ein
Produkt oder eine Leistung verkauft werden
soll. Viele Firmen arbeiten mit Influencerin-
nen und Influencern zusammen - und die
sind dann in ihren Videos nicht immer hun-
dertprozentig ehrlich, da sie etwas bewer-
ben und dafiir bezahlt werden. Dement-
sprechend kdnnen sie nicht immer wirklich
neutral sein.

Das bedeutet nattirlich nicht, dass alles,
was sie in ihren Reels erzdhlen, Bullshit ist.
Du solltest nur nicht alles unkritisch als
die absolute Wahrheit annehmen. Und
wenn Dir irgendwelche Aussagen oder
Erfolgsversprechen komisch vorkommen,
dann vermutlich zu Recht.

Wer sind Deine Vorbilder?

Lasst Du Dich von Influencerinnen und
Influencern beeinflussen? Oder eher von
Deiner Peer-Group? Denn auch die Rolle
von Mitstreitenden in Schule, Ausbildung
oder Studium ist nicht zu vernachlé&ssigen.

Das haben wir auch Oscar gefragt:

»lch verbringe zwar téglich Zeit auf Insta
und Co., aber ich lasse mich eher von
Menschen beeinflussen, die mir person-
lich nahestehen und wichtig sind, und
nicht von Influencerinnen und Influencern.
Die Meinungen und Ratschldge meiner
Eltern, Freundinnen und Freunde oder von
meinem Behandlungsteam sind das, was
far mich zahlt.”

LIFE

Die zweite (gute) Seite der
Medaille ,Social Media”

Doch wir wollen kein Social-Media-Bashing
betreiben: Soziale Medien haben auch
groBe Vorteile!

So haben sie z.B. das Thema ,Mental
Health” fir ein breites Publikum sichtbar
gemacht und psychische Erkrankungen wie
Depressionen, ADHS oder Angststérungen
aus der Tabuzone geholt. Und dank ihnen
kénnen sich Betroffene - egal mit welcher

Erkrankung - leichter untereinander
austauschen.

" P, HIER KANNST DU E:ﬁli';ﬁ [m]
DICH MIT ANDEREN A -

MENSCHEN MIT HAMOPHILIE A
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AUFGEPASST!
Jetzt wird’s infim.

Vielleicht hast Du gerade Deine erste Beziehunq
und lhr seid tiber die Handchenhalten-Phase hinaus.
Hast Du schon von Deiner Hamophilie erzahlt?

Machst Du Dir Gedanken, ob sie beim Sex
eine Rolle spielen wird?

Die Katze aus
dem Sack lassen

Du hast vermutlich schon einiges
an Erfahrung, wenn es darum
geht, anderen Deine Hamophilie
zu erkléaren. Und jetzt willst Du
es Deiner ersten Liebe erzahlen.
Nervés? Musst Du nicht sein.

Die Reaktionen fallen in den
allermeisten Fallen gut aus.

Das bestdatigten uns sowohl inter-
viewte Betroffene als auch eine
Online-Umfrage in der Active A
Community.* Die groBe Mehrheit
erzdahlt von ihrer Hamophilie,
sobald die Beziehung ernster
wird, und fast 90 Prozent nehmen
die Nachricht okay oder positiv auf.

Dem stimmt Daniel™zu: ,Ich habe
meinen Kumpels ja auch nicht als

20 — ACTIVE A

erstes von meiner Hadmophilie er-
z&hlt. Das ergibt sich irgendwann
und man erzdahlt es so nebenbei.”
Er ergdnzt: ,Trotzdem wirde ich
sagen, dass man es schon recht
frih erzdhlen sollte. Bisher gab’s
dabei auch noch keinerlei Prob-
leme. Es kamen hier und da ein
paar Nachfragen, aber das war’s.”

Auch Anna** hat bisher positive
Erfahrungen gemacht: ,Als ich
das meinem Partner erzahlt habe,
hat er es gelassen genommen und
mir ein paar Fragen gestellt.” Als
hdmophile Frau gibt es naturlich
noch ein anderes Thema: ,Die
Top-Frage ist immer: ,Wie ist das
denn mit Deinen Tagen?’ Ich ant-

,ICH WURDE MEINER

FREUNDIN VON
DER HAMOPHILIE

ERZAHLEN, WENN ICH

DAS GEFUHL HABE,
DASS ES ETWAS
FESTERES WIRD.”

- Leon**

worte dann, dass das ja keine
Wunde, sondern eine Schleimhaut
ist, die sich 18st.”

Verstdrkte Regelblutungen, wie
auch ab und zu bei Anna, sind
normal. Solltest Du Dir unsicher
sein, besprich Dich mit Deiner
Arztin oder Deinem Arzt.






Tanzen, feiern, vorsorgen: So bleibst Du auf Festivals
" entspannt und kannst unvergessliche Momente der Freiheit

und Leichtigkeit erleben.

Wenn Du Dich mit Deiner Hamo-
philie arrangiert hast - vielleicht
auf Prophylaxe bist - solltest Du
ganz gut abschdtzen kénnen, was
geht und was nicht, wie weit Du
Dich vom Moment treiben lassen

kannst.

Gut versorgt vollig
frei fuhlen

,Vor allem bei Festivals, bei denen
ich tbernachte und weiter weg

von zu Hause bin, achte ich darauf,
genugend Medikamente (fur den
Notfall) mitzunehmen, und von
Anfang an ausreichend versorgt zu
sein. Damit hat meine Hamophilie
keine Auswirkungen auf meine Art,
auf Festivals zu feiern”, erzahlt Oscar.

Sicher ist sicher

Jonas’ Tipp: ,Ich wirde immer -
besonders wenn die Festivals ein
Stuck weiter weg von zu Hause
sind — etwas Notfallmedikament
mitnehmen. Dann ist man auf der

sicheren Seite.”

22 — ACTIVE A

Leider liegt nicht immer alles véllig

in Deiner Hand:

RAUSCH: Die freie Atmosphdre
l&adt zu vielem ein. Doch Essen ist
teuer und Wasser oft weit weg.
Man verschatzt sich schnell mal.
Pass auf und achte auf eine gute

Grundlage.

DEHYDRIERUNG: Zu den Symp-
tomen gehéren Kopfschmerzen
und Verwirrtheit. Tlckisch! Denn in
der Ausnahmesituation ,Festival”
ist das eher der Normailfall.

MEDIKAMENTE
FUR DEN NOTFALL
MITNEHMEN

* Im Sanitatszelt

fur eine kiihle Lagerung
abgeben oder
* in einer guten Kiihlbox
das Notfalldepot im Auto
lagern. Denk aber an
die heiBen Tage im Sommer.
Eventuell ist es im Auto

ZUu warm.

»ICH VERSUCHE, GUT
AUF MEINEN KORPER

ZU ACHTEN, HABE
DABEI ABER NICHT

DAS GEFUHL, ETWAS

ZU VERPASSEN.”

— Oscar

DIE ANDEREN FEIERWUTIGEN: Bei
so groBen Menschenmassen wie
auf Festivals kann leicht Unvorher-
gesehenes passieren. Hab immer
einen Blick darauf, wer Dich
umgibt und wie wohl Du Dich
damit fuhlst. Véllig unerwartete
Schubser und plétzliche Massen-
bewegungen sind keine Seltenheit.
Wie zum Beispiel im Moshpit,
wobei der Sinn ist, beim Tanzen
zusammenzustoBen. Ebenso
unebenes, hartes oder rutschiges
Gelande kann gefdhrlich sein.

Pass auf Dich auf, und plane vor-
aus - dann steht Deinem Festival-

spaB nichts im Weg! .o,



® Interessengemeinschaft

Hamophiler e.V.

Der 1992 gegriindete Verein vertritt bundes-
weit die Interessen von Menschen mit einer
angeborenen Blutungskrankheit sowie deren
Angehorigen. Ziele der IGH sind beispiels-
weise, die Lebenssituation von Hamophilen
zu verbessern, Forschungsprojekte

zu unterstitzen und ein aktives Netzwerk
fiir alle Betroffenen zu schaffen. Zusatz-

lich leistet sie mit ihrer Offentlichkeitsarbeit
Aufklarung iiber die Erkrankung und or-
ganisiert Informationsveranstaltungen,
Patiententage und Familienwochenenden.

&IGH V

Interessengemeinschaft
Hémophiler e.V.

Mehr zur lGH erfihrst
Du awf threr Website, auf threm
nstagram-Kanal oder
dewm weiterew sehr breiten
ownlineangebot:
EI% -[]
=02

Instagram website YouwTube
[=]370 [m] OF&=100
.E _'.. E = E =
Linkedin Facebook wetterfidhrende
Links
00

ﬂ DEUTSCHE HAMOPHILIEGESELLSCHAFT

zur Bekampfung von Blutungskrankheiten e. V.

o Deutsche Hamophiliegesellschaft zur
¢ Bekampfung von Blutungskrankheiten e.V.

Die DHG wurde 1956 gegriindet und ist
ein bundesweiter Verein, der die Inte-
ressen von Menschen mit einer angebore-
nen oder erworbenen Blutungskrankheit
sowie deren Angehdrigen und anderen
betreuenden Personen vertritt. Durch
ihre Arbeit méchte die DHG die Situation
aller in Deutschland lebenden Betroffe-
nen verbessern. Dazu fordert sie nicht
nur die 4rztliche und psychosoziale

Mehr iber die DHG erfiihrst

bu auf threr website, auf
nstagram oder bei thren vielen
online- und Prisenzangeboten.

webstte

Versorgung und Beratung, sondern auch
die medizinische Forschung und den Er-
fahrungsaustausch. Durch ihre Offent-
lichkeitsarbeit leistet sie einen wichtigen
Beitrag zur Aufklédrung tiber Blutungs-
krankheiten. Die DHG ist in unterschied-
lichsten Gremien vertreten und kann
dadurch nicht zuletzt auch auf die politi-
sche Meinungsbildung Einfluss nehmen.

[m]5 7L ilm] IEI’%EEI%I
iEII:- e b [ErEatr
nstagram nstagram

(PHG-Jugend)
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WORK TRAVZL

Schulzeit geschafft, - auflns Abenteuer!

aber was jetzt?

Falls Du nicht direkt mit Ausbildung oder Studium durchstarten
willst, ist ,Work & Travel” eine Moglichkeit, erstmal die Welt zu
erkunden, zu jobben, Abenteuer zu erleben, viele neue Leute zu
treffen und ein Plus fiir Deinen Lebenslauf zu sammeln!

Checkliste zum Abhaken

(unabhdngig von Deiner Hamophilie)

Auch Anna* hat sich beruflich ausprobiert, um her-
auszufinden, was ihr SpaB macht: ,Ich habe mich
durch meine Hamophilie nicht abschrecken lassen!
Umso wichtiger ist es, auf die regelméBige Prophylaxe
zu achten. Mein Tipp: Mitmenschen informieren, [ Wenn nétig: Visum (frihzeitig beantragen!)

was im Falle einer Verletzung zu tun ist!” .
[ Bewerbungsunterlagen auf Englisch

[ Furs Zielland empfohlene Impfungen
(Impfpass einpacken!)

Tipps fiir Work & Travel

mit Hamophllle A [ Reiseapotheke (z. B. Schmerzmittel, Mittel

Durchfall oder Insektenstich
v Achte darauf, welche Tatigkeiten Du aus- gegen Durchfall oder Insektensfiche)
Uben kannst und welche nicht. Bei Farm- und [ Auslandskrankenversicherung

Erntearbeiten beispielsweise solltest Du vorher (mit Krankenkasse abklaren!)

— - o o o o O O e e e . .y
mm EE S S S - O O - O . .Y

*Name von der Redaktion geéndert

klarstellen, welche Tatigkeiten Du machen

kannst und welche nicht (aufgrund von Ge-
lenkbelastungen und Verletzungsgefahren).
Bereit fiir Dein Abenteuer?

Mit der entsprechenden
Planung kannst Du
unbeschwert
herumreisen
und jobben.

v’ Wadhle Reiseldinder mit guter medizinischer
Versorgung, falls doch mal was sein sollte.

v’ Recherchiere vorab Kontaktdaten

»Dringend
dran denken: Lass
Dir eine arztliche Bescheini-
gung fiir die Medikamente aus-
stellen, um die Unterhaltung
mit dem Zoll méglichst harmo-
nisch zu gestalten!”

der Hamophilie-Zentren im Zielland.

v Vergiss nicht, Deinen internationalen
Hamophilie-/Notfallausweis (am besten
auch in englischer Ubersetzung) mit Deinen
aktuellen Daten einzupacken.

©® 000 0000000000000000000000000000000000000000000000000 332000,

e
1 Plane zusammen ~Jonah
mit Deinem A Besteht die Méglich- A Woher bekommst
Behqndlungs’ream: keit, Deine Prophylaxe Du im Notfall Nach-
auf ein Praparat mit schub?
A Welche Menge an langer Halbwertszeit
Medikamenten solltest ~ und langen Therapie- A Was gibt’s beim
Du mitnehmen? intervallen umzustellen?  Transport zu beachten?

- J




‘e Moglichkeiten,
und all die Moglichk .
- sie noch etwas aufzuschieben

—

Jeder Mensch moch-
te ein erfiilltes Leben
haben. Dazu zdhlen
Freundschaften,
Familie, ein schones
Zuhause, Gesund-
heit — und natiirlich
ein guter Job! Er

stellt unsere tagliche
Hauptbeschdaftigung
dar, mal abgesehen -
mit etwas Gliick - vom
Schlaf. Der Job hat
einen groB3en Stellen-
wert. Daher ist es kein
Zufall, dass die Be-
rufswahl Dich ziemlich
stark beschaftigen
kann. 2

Was Du nach
der Schule machst,
pragt Dich

Doch wie soll man so eine Wahl
tberhaupt treffen? UbergroB und
zu bedeutsam scheint sie zu sein -
unmaoglich eine einzige Entschei-
dung zu fdllen, die Gber den Rest
des Lebens bestimmt.

Wie geht man da also am besten
vor? Kommt darauf an - denn den
einen richtigen Weg zur Berufs-
wahl gibt es nicht! Einige von Euch
wissen schon, was sie wollen.
Andere haben noch Uberhaupt
keinen Plan.

* Name von
der Redaktion
geandert

 BERUFROWAL
) BERUFS#AHL
) BERUFSWRHL

Doch zum Gllick ist der Druck,
einen ,perfekten” Lebenslauf hin-
zulegen, fur Gen Z kaum noch ein
Thema. Der Arbeitsmarkt bietet
aktuell mehr Chancen als je zuvor,
und die Auswahl ist riesig. Trotz

der vielen Méglichkeiten bleibt die
Entscheidung fur einen bestimm-
ten Beruf ein wichtiger Schritt.

»LASS DIR VON
DER HAMOPHILIE
DEN TRAUMJOB
NICHT KAPUTT-
MACHEN, SONDERN
MACH DAS, WORAUF
DU LUST HAST.“

- Anna*

E'RE In unserem Beitrag
- Berufswahl mit
E Hdmophilie A" findest

=¥ Du weitere interessante
Infos.

— 25
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Mehr Méglichkeiten
mit prophylaktischer
Behandlung

Wenn Deine Therapie einen kons-
tanten Blutungsschutz liefert und

gut zu Dir passt, schrdnkt Dich die
Hdmophilie kaum bei der Berufs-
wabhl ein.

Ublicherweise werden Biirojobs
empfohlen. Aber priife zunéchst
véllig frei, wo Deine Interessen
liegen, und informiere Dich Uber
passende Berufe. Eine gute Quelle
ist die Online-Berufsberatung

der Arbeitsagentur,® die Dich

auch vor Ort beraten kann. Wel-
che Anforderungen bringen sie mit
sich? Welche Tatigkeiten kdnnten
sich wie auf Deinen Kérper aus-
wirken? Frage Dich ehrlich, ob Du
Dich dem aussetzen kannst und
auch willst.

Nichts ist fur immer

Informier Dich, was ein Beruf
wirklich mit sich bringt und triff
eine Entscheidung. Und wenn

Du merkst, dass Deine Wahl nicht
gut war, stehe auch dazu und
ziehe Konsequenzen daraus.

So hat es auch Anna gemacht: ,Ich
habe eine Ausbildung zur Bank-
kauffrau angefangen, weil der
Beruf super im Hinblick auf die
Hamophilie war. Nach einem Jahr
habe ich gemerkt, dass ich lieber
etwas Soziales machen mochte.
Ich habe ein FSJ in einer Werkstatt
far Menschen mit Behinderungen
gemacht. Es hat mir groBen SpaB
gemacht, und deswegen habe ich
mich direkt im Anschluss fur die
Ausbildung als Heilerziehungs-
pflegerin angemeldet. Ich bin sehr
glucklich, mich umorientiert zu
haben!”

26 — ACTIVE A

Bei Jonas ist das anders abgelau-
fen. Seine Mutter Tanja erinnert
sich: ,Schon als er noch ein klei-
nes Kind war, zeichnete sich ab,
dass er was mit Technik machen
wird.” Und so kam es dann auch.
Jonas: ,Ich arbeite als Fahrzeug-
interieurmechaniker. Meine Hdmo-
philie hatte gar keinen Einfluss auf
die Entscheidung und hat fur keine
Einschrénkungen gesorgt.”

(Wie) erzahle ich es
den Vorgesetzten?

Hast Du Dich fur einen Job ent-
schieden, Dich beworben und
eine Einladung zum Bewerbungs-
gesprdch bekommen, stehen auch
schon die nachsten Fragen an:
Sollte ich von meiner Hamophilie
erzdhlen? Muss ich es erzdh-

len? Wann ist der beste Zeitpunkt
dafur? Welche Konsequenzen
kénnte das haben?

Kurzer Check der rechtlichen Lage:

Menschen mit einer chronischen
Erkrankung, wie z.B. Hdmophilie,
sind nicht verpflichtet, die Firma

Uber ihre Erkrankung zu informie-

ren. Solltest Du im Vorstellungs-
gesprdch etwas in die Richtung
gefragt werden, darfst Du sogar
ligen, da eine solche Frage nicht
zuldssig ist. Sollte spater raus-
kommen, dass eine Erkrankung
vorliegt, ist das auch kein Kiindi-
gungsgrund. Ausnahmen bestehen
jedoch, wenn Du aufgrund Deiner
Erkrankung der vertraglich festge-
legten Arbeit nicht nachkommen
kannst oder dadurch ein Risiko fiir
andere Mitarbeitende entsteht.*

[a] Mehr Infos dazu findest Du
im Beitrag ,Hamophilie A -
Wie sage ich es dem Chef?".

Auch Jonas stand vor dieser
Situation. Er hat sich fir einen
offenen Umgang entschieden

und seine Hamophilie bereits in
der Bewerbung erwdhnt. Er wurde
zum Bewerbungsgespréch ein-
geladen und dort hagelte es
Fragen ... ,Der Betriebsarzt fragte
Jonas 1,5 Stunden aus groBem
eigenen Interesse Uber die
Hdmophilie aus”, erzahlt Tanja.

»MEIN TIPP:
EINFACH OFFEN MIT
DER HAMOPHILIE
UMGEHEN!“

- Jonas

»Im Vorstellungsgesprdch bin ich
darauf angesprochen worden,
was ist, wenn ich mich bei der
Arbeit verletze. Bei solchen Fragen
wirde ich empfehlen, locker zu
reagieren. Das ist ja nicht anders
als bei anderen Menschen! Wenn

es ein bisschen blutet — Pflaster
drauf. Und wenn es etwas Schwer-
wiegendes ist, musste ich Medi-
kamente spritzen. Aber da musste
dann jeder andere auch versorgt
werden. Also kein Drama daraus
machen. Denn es ist im Normalfall
auch keins®, erzahlt Jonas aus sei-
ner Erfahrung.

Tanja, 49 Jahre,
ist Konduktorin
und Mutter von

Jonas, 19 Jahre, der
eine schwerere
Hamophilie A hat.
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Mégliche Vorteile im Job

durch eine chronische Erkrankung

Hattest Du das gedacht? Eine
chronische Erkrankung kann sogar
Vorteile im Job fiir Dich mit sich
bringen - allerdings vorausgesetzt,
dass Du einen Schwerbehinderten-

ausweis hast. In den Infoboxen
findest Du mehr Infos dazu.

Den gibt es ab einem Grad der
Behinderung (GdB) von 50. Men-
schen mit schwerer Hdmophilie
werden meist mit einem GdB von
80 bis 100 eingestuft und auch bei
der mittelschweren Verlaufsform
kann - je nach Blutungsneigung -
ein entsprechender GdB vorlie-
gen.’ Festgelegt wird das Ganze in
der Versorgungsmedizin-Verord-
nung, welche regelmaBig durch
das Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales (BMAS) uiberarbei-
tet wird.

Falls Du nun mit dem Gedanken
spielst, einen Schwerbehinderten-
ausweis zu beantragen, findest
Du hier alle nétigen Infos dazu:

einfach-teilhaben.de

Der Schwerbehindertenausweis
ist jedoch kein Selbstzweck. Er
bietet Dir nur Unterstiitzung, falls
es notwendig sein sollte. Doch mit
einer guten Prophylaxe kénnen
Deine Lebensqualitdt so gut und
die Einschrénkungen so gering
sein, dass gar keine tatsdchliche
Behinderung vorliegt.

ZUSATZURLAUB

Abhdngig davon, wie viele Tage
Du in der Woche arbeitest, hast
Du Anspruch auf entsprechend
mehr Urlaubstage im Jahr. Hast
Du eine 5-Tage-Woche, kriegst
Du 5 Tage mehr Urlaub. Bei einer
4-Tage-Woche sind es 4 Tage
usw. Das ist der gesetzliche
Mindestanspruch. Vielleicht sind
sogar mehr Tage drin. Mchtest
Du den Zusatzurlaub in Anspruch
nehmen, musst Du ihn bei Deiner
Arbeitgeberin oder Deinem
Arbeitgeber einfordern.®’

MEHRARBEIT

Mehrarbeit ist das, was liber die
8 Stunden am Tag hinausgeht.
Wenn Du Dich von der Mehr-
arbeit befreien lésst, kannst Du
nicht gezwungen werden, lan-
ger zu arbeiten. Die Freistellung
ist auch bei einer Teilzeitarbeit
méglich. Aber: Bevor Du Mehr-
arbeit ablehnen kannst, musst
Du die Befreiung am besten
schriftlich bei Deiner Arbeitge-
berin oder Deinem Arbeitgeber
beantragen.>®

TEILZEITARBEIT

Wenn Du aufgrund Deiner Er-
krankung nicht Vollzeit arbeiten
kannst, hast Du die Méglichkeit,
Deine Wochenstunden zu redu-
zieren. In der Regel darf Deine
Chefin oder Dein Chef dem nicht
widersprechen - auBer es liegen
triftige Griinde vor (Unzumut-
barkeit, unverhdlinismdéBig hoher
Aufwand oder gesetzliche Vorga-
ben). Folgende Einschrénkungen
gibt es jedoch: Du musst mindes-
tens 6 Monate im Betrieb gear-
beitet haben, die Firma hat min-
destens 15 Mitarbeitende und Du
darfst nicht weniger als 15 Stun-
den die Woche arbeiten wollen.*>®

KUNDIGUNGSSCHUTZ

Dir kann nur dann rechtmaBig
gekiindigt werden, wenn das zu-
standige Integrationsamt zu-
stimmt. Der Kiindigungsschutz gilt
auch, wenn Du nichts von Deiner
Hamophilie erzahlt hast. Eine Ein-
schrénkung gibt es jedoch: Du
musst seit mindestens 6 Monaten
in der Firma beschaftigt sein.
Méchtest Du kiindigen oder

|&uft Dein Vertrag aus, muss das
Integrationsamt natdrlich nicht

zustimmen.®®

e
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Zum einen kénnen Du oder die Firma, in der
Du arbeitest, finanzielle Unterstitzung er-
halten, wenn z. B. Dein Arbeitsplatz fir Dich
umgebaut werden muss oder Du Schulun-
gen oder Weiterbildungen machen musst,
um Deinen Job behalten zu kénnen. An-
dererseits kannst Du auch steuerliche
Erleichterungen bekommen, z. B. bei der
Kfz-Steuer oder durch einen hoheren
Steuerfreibetrag. Den gibt es sogar schon
ab einem GdB von 20 und er gilt damit auch
far Menschen mit leichter Hamophili

e.5,10—13

RENTE
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Die Flucht nach vorn

Wenn Du nicht direkt mit einer
Ausbildung oder einem Studium
starten willst, gibt es andere sinn-
volle Optionen, Eindriicke zu sam-
meln sowie Leute und Lebens-
wege kennenzulernen. Legitim ist
es auch, die schulfreie Zeit nach

dem Abschluss zur Selbstfindung
Zu nutzen.

DAS FREIWILLIGE JAHR

Das Freiwillige Soziale Jahr oder
das Freiwillige Okologische Jahr
sind Mdéglichkeiten, in das Arbeits-
leben hineinzuschnuppern. Die
Dauer betrégt mindestens 6 und
maximal 18 Monate - und kann
teilweise sogar im Ausland absol-
viert werden." Eine umfassende
Liste findest Du im Servicebereich
auf jugendfreiwilligendienste.de.

28 — ACTIVE A

Schuften, bis Du 67 Jahre alt bist?
Oder vielleicht noch langer, falls
das Rentenalter noch weiter an-
gehoben wird. Nicht unbedingt:
Mit einem Schwerbehinderten-
ausweis kannst Du friher in Renfe
gehen - vorausgesetzt, Du hast
fiir mindestens 35 Jahre in die
Rentenversicherung eingezahlt.>®

Wenn Du wissen

Betroffene mit ihrer
Hamophilie im Job

die Vernetzungs-
moglichkeiten von
Patientenorganisa-
tionen oder unserer
Active A Community.

;5

s

www.instagram.com/
haemophiliea

N e e e

’
&

,MEIN FREIWILLIGES
SOZIALES JAHR
WAR EINE GUTE ZEIT,
UM ERFAHRUNGEN
ZU SAMMELN.

ICH KANN DAS NUR
JEDEM MENSCHEN ANS
HERZ LEGEN.”

— Anna

ERASMUS+ UND CO

Von Erasmus+ fir Studierende hast
Du bestimmt schon mal gehért.
Aber wusstest Du, dass Du auch
eine Lehre oder ein Praktikum im
Ausland machen kannst? Gute An-
laufstellen sind die Arbeitsagentur,
die Nationale Bildungsagentur
sowie ggf. der Deutsche Akademi-
sche Auslandsdienst.

Selbstverstandlich gibt es noch
viel mehr: die Bundeswehr, Work
& Travel, WWOOFen (Freiwillige
okoligsche Arbeit in der Landwirt-

schaft), Au-pair oder Sprachreisen.

Die Welt steht Dir offen!

Whatever - aber
mache es mit Herzblut

Ihr seid jung und habt viel Energie.
Ilhr kénnt alles machen! Erst Lehre,
Geld verdienen, reisen, influencen,
bummeln, verlieben. Oder hérter
arbeiten, eine Wohnung kaufen,
Familie grinden. Eine neue Aus-
bildung wagen. Es in der Politik
versuchen. Ein Studium beginnen.
Whatever. DEINE JUGEND

IST JETZT, HIER UND HEUTE.
VERSCHWENDE SIE ODER
NICHT ABER SEI DABEI!

mochtest, wie andere

umgehen, dann nutze
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QUELLEN

MACH DICH SCHLAU!

Online-Berufsbero’rung

der Arbeitsagentur

Hilfreiche Adressen

Check-U -
Das Erkundungstool
fr Ausbildung und Studium

INTERNATIONAL

/ BERUFSERFAHRUNG SAMMELN

-

I

I

1

I

|

1

I Méglichkeiten

] entdecken bei der
. Agentur fiir Arbeit
1

\

Glitegemeinschaft
Au-pair

E.l

Fachverband Deutscher
Sprachschulen und Sprach-
reise-Veranstalter e. V.

T

1 www.bpb.de/system/files/dokument_ 7
pdf/SINUS-Jugendstudie_ba.pdf

2  www.bpb.de/shop/buecher/schriften-

reihe/549130/wie-ticken-jugendli-

che-sinus-jugendstudie-2024/ 8

web.arbeitsagentur.de/berufenet/

4  www.sueddeutsche.de/karriere/chro-
nisch-krank-im-job-wenn-ehrlichkeit-
schadet-1.2547583 9

5 haemocare-at-home.eu/blog/rechtli-
che-vorteile-im-berufsleben-mit-ha-
emophilie

6 www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/ 10
Themen/Schwerbehinderung/Ausbil-
dungArbeit/Besonderer_Kuendi-
gungsschutz/Besonderer_Kuendi-
gungsschutz.html

w

Erasmus+ bei der
Nationalen Agentur fir
Berufsbildung

UN

Lebe und lerne auf
Skologischen H&fen
in Deutschland

%

(Unfersﬂjfzungs—)
Angebote weltweit

www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/
Themen/Schwerbehinderung/Ausbi
dungArbeit/Zusatzurlaub/zusatzur-
laub_node.html
www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/
Themen/Schwerbehinderung/Ausbi
dungArbeit/Arbeitszeit/arbeitszeit_
node.html
www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/
Themen/AlterRente/RentenPensio-
nenSchwerbehinderung/rentenpensi-
onenschwerbehinderung_node.html
www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/
Themen/Arbeiten/FoerderungArbeit-
geber/BehinderungsgerechterAr-
beitsplatz/behinderungsgerechterar-
beitsplatz_node.html
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Deutscher Akademischer
Austauschdienst zu
internationalen Praktikg

D SONST?

Zae

[Eiedan
Freiwilliges Soziales Jahr (Fs)),
Freiwilliges Okologisches
Jahr (FOJ) und Internationaler
Jugendfreiwilligendienst (IJFD)

B

11 www.bih.de/integrationsaemter/
|- medien-und-publikationen/
fachlexikon/detail/berufliches-
fortkommen
12 www.betanet.de/kraftfahrzeug
|- steuer-ermaessigung-bei-
schwerbehinderung.html
13  www.betanet.de/pauschbetrag-
behinderung-gdb.html
14 www.arbeitsagentur.de/datei/dok_
ba026170.pdf

- 29


https://www.bpb.de/system/files/dokument_pdf/SINUS-Jugendstudie_ba.pdf
https://www.bpb.de/system/files/dokument_pdf/SINUS-Jugendstudie_ba.pdf
https://www.bpb.de/shop/buecher/schriftenreihe/549130/wie-ticken-jugendliche-sinus-jugendstudie-2024/
https://www.bpb.de/shop/buecher/schriftenreihe/549130/wie-ticken-jugendliche-sinus-jugendstudie-2024/
https://www.bpb.de/shop/buecher/schriftenreihe/549130/wie-ticken-jugendliche-sinus-jugendstudie-2024/
https://web.arbeitsagentur.de/berufenet/
https://www.sueddeutsche.de/karriere/chronisch-krank-im-job-wenn-ehrlichkeit-schadet-1.2547583
https://www.sueddeutsche.de/karriere/chronisch-krank-im-job-wenn-ehrlichkeit-schadet-1.2547583
https://www.sueddeutsche.de/karriere/chronisch-krank-im-job-wenn-ehrlichkeit-schadet-1.2547583
https://haemocare-at-home.eu/blog/rechtliche-vorteile-im-berufsleben-mit-haemophilie
https://haemocare-at-home.eu/blog/rechtliche-vorteile-im-berufsleben-mit-haemophilie
https://haemocare-at-home.eu/blog/rechtliche-vorteile-im-berufsleben-mit-haemophilie
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Besonderer_Kuendigungsschutz/Besonderer_Kuendigungsschutz.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Besonderer_Kuendigungsschutz/Besonderer_Kuendigungsschutz.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Besonderer_Kuendigungsschutz/Besonderer_Kuendigungsschutz.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Besonderer_Kuendigungsschutz/Besonderer_Kuendigungsschutz.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Besonderer_Kuendigungsschutz/Besonderer_Kuendigungsschutz.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Zusatzurlaub/zusatzurlaub_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Zusatzurlaub/zusatzurlaub_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Zusatzurlaub/zusatzurlaub_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Zusatzurlaub/zusatzurlaub_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Arbeitszeit/arbeitszeit_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Arbeitszeit/arbeitszeit_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Arbeitszeit/arbeitszeit_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Schwerbehinderung/AusbildungArbeit/Arbeitszeit/arbeitszeit_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/AlterRente/RentenPensionenSchwerbehinderung/rentenpensionenschwerbehinderung_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/AlterRente/RentenPensionenSchwerbehinderung/rentenpensionenschwerbehinderung_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/AlterRente/RentenPensionenSchwerbehinderung/rentenpensionenschwerbehinderung_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/AlterRente/RentenPensionenSchwerbehinderung/rentenpensionenschwerbehinderung_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Arbeiten/FoerderungArbeitgeber/BehinderungsgerechterArbeitsplatz/behinderungsgerechterarbeitsplatz_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Arbeiten/FoerderungArbeitgeber/BehinderungsgerechterArbeitsplatz/behinderungsgerechterarbeitsplatz_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Arbeiten/FoerderungArbeitgeber/BehinderungsgerechterArbeitsplatz/behinderungsgerechterarbeitsplatz_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Arbeiten/FoerderungArbeitgeber/BehinderungsgerechterArbeitsplatz/behinderungsgerechterarbeitsplatz_node.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Themen/Arbeiten/FoerderungArbeitgeber/BehinderungsgerechterArbeitsplatz/behinderungsgerechterarbeitsplatz_node.html
https://www.bih.de/integrationsaemter/medien-und-publikationen/fachlexikon/detail/berufliches-fortkommen/
https://www.bih.de/integrationsaemter/medien-und-publikationen/fachlexikon/detail/berufliches-fortkommen/
https://www.bih.de/integrationsaemter/medien-und-publikationen/fachlexikon/detail/berufliches-fortkommen/
https://www.bih.de/integrationsaemter/medien-und-publikationen/fachlexikon/detail/berufliches-fortkommen/
https://www.betanet.de/kraftfahrzeugsteuer-ermaessigung-bei-schwerbehinderung.html
https://www.betanet.de/kraftfahrzeugsteuer-ermaessigung-bei-schwerbehinderung.html
https://www.betanet.de/kraftfahrzeugsteuer-ermaessigung-bei-schwerbehinderung.html
https://www.betanet.de/pauschbetrag-behinderung-gdb.html
https://www.betanet.de/pauschbetrag-behinderung-gdb.html
https://www.arbeitsagentur.de/datei/dok_ba026170.pdf
https://www.arbeitsagentur.de/datei/dok_ba026170.pdf

SCIENCE

Die digitale Gesellschaft : Was beeinflusst
die Jugend von heute ? Vieles ist anders
als frither. Apropos Verdnderung: Es wird Zeit
fir die Transition bei Hamophilie .Und
verdandern eigentlich Alkohol und Cannabis die
Blutgerinnung e
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Jugend heute -

’W

was beschaftigt Dich

Die junge Generation ist ernster
geworden. Junge Menschen
fiihlen sich zu wenig gehort

und von der Boomer-Generation
mit ihren Sorgen und Angsten
nicht ernstgenommen.’?

Ohne Sorgen vor morgen

Jonas sieht der Zukunft gelassen und optimis-
tisch entgegen: ,Sorgen mache ich mir eigent-
lich nicht. In Bezug auf meine Hdmophilie wdre
ich naturlich froh, wenn ich auch spdter keine
Gelenkprobleme bekomme. Bis jetzt spire ich

so gut wie keine Einschrénkungen in meinem
Werte-Universum

von Jugendlichen

Leben, obwohl ich alles mache, was ich mdéchte.
Und ich hoffe, dass das so bleibt.”

Laut der SINUS-Studie von 2024 liegen der
heutigen Jugend u. a. folgende Themen

Zu seiner Unbe-
»lch wiinsche mir

flir die Zukunft ein
Medikament, das eine
Iangere Wirkung hat.”

— NIKLAS

schwertheit

besonders am Herzen: Selbstbestimmung, tragt auch

Familie und soziale Beziehungen sowie Sicher- seine Therapie
bei: ,Bei der

Prophylaxe

heit."2 Viele mdéchten die Welt besser machen.

i . ist es far mich
Gesundheitsbewusstsein ISt es furmic
eine Erleichterung,

Auch ihre Gesundheit ist den meisten Jugend-
lichen wichtig.'? Viele verzichten bewusst auf
Alkohol und Zigaretten, machen

wenn sie in groBeren
Abstanden verabreicht werden kann.
Dadurch muss ich nicht mehr so oft daran

Sport und erndhren sich denken®, teilt Jonas aus seiner Erfahrung.

,lch wiirde sehr gesund.
gerne meine psychi- Gute Nachrichten flir
sche Pragung be- TikTok und Co. junge Hamophile

handeln lassen — von  sorgen dafiir, dass

Behandelnden, die sich MentalHealth
auch mit der Hamo- kein Tabu mehr
philie auskennen.”

— NIKLAS

Die Therapien sind immer besser geworden.
Durch eine frihe und konsequente Prophy-

ist. Sie bringen laxe hast Du Deine Gesundheit selbst in der
aber auch Hand und bist gut vor Blutungen geschitzt. Mit
Probleme mit Sport und einer gesunden Erndhrung kannst
sich, wie z. B. Du das Risiko fur Gelenkblutungen noch weiter
Cyber-Mobbing oder die Angst, was zu ver- minimieren.

passen (Fear of Missing Out, FOMO).?
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[bER WECHGSGEL
ZUU DEN GROSSEN

ht gar mch

der Kinder- in di

gibt es die so9

Der Transitions-
prozess

Ziel der Transition ist es, Dich
koordiniert und ohne Unter-
brechung von der Gesundheits-
versorgung fiir hdmophile
Kinder in das Erwachsenen-
system zu begleiten. So wird
sichergestellt, dass Du eine ent-
wicklungsgerechte und angemes-
sene Versorgung erhdaltst.!
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20 immer no
! Damit gena

Damit dieser Prozess gelingt,
sind folgende Dinge notwendig:?

+ multidisziplindrer Ansatz

+ rechtzeitige Planung

ausreichende Aufklérung
ngemessene Nachsorge

ge Zeitpunkt fur

die Transition gekommen ist, ist
von Mensch zu Mensch unter-
schiedlich. Er hangt von vielen
Faktoren ab, z. B. von der
Entwicklungsreife und den bisher
erworbenen Kenntnissen und
Fahigkeiten beim Therapie-
management.??

sition. Das |
e Erwachse

*a?
. nderqrz’rpra)us.

. iert
as nicht Rgsmer p
i st der Ubergand von

nenversorgung.

Warum Transition?

Ein gelungener Ubergang bringt
einige Vorteile mit sich: Deine The-
rapietreue ist hoher, Du wirst ver-
mutlich Deinen Gesundheitszu-
stand sowie Deine Lebensqualitdt
als besser empfinden, und Du opti-
mierst Deine Self-Care-Skills.?

In diesem Zeitraum wechselst Du
nicht nur das Behandlungsteam,
auch Du selbst erlebst eine
persénliche Transition. Du nimmst
Deine Therapie selbst in die Hand,
da Du im Laufe der Zeit alle
notigen Skills und das notwendige
Wissen erlernt hast. Jetzt bist Du
unabhdngig.? Das ist doch ein
super Geflihl, oder? Auf in die
groBe Freiheit!
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Es ist rechtlich nicht zulassig,
dass Du tiber Deinen 21. Geburts-
tag hinaus zu Deiner Kinder-
arztin oder Deinem Kinderarzt

gehst. Eine Behandlung ist nur in

absolut notwendigen Ausnahmen
erlaubt.*

Tipps von Jonas:
Das passende
Behandlungsteam

Fur Jonas hat die Transition ein
neues Versténdnis der Hamophilie
und Therapie gebracht:

»Mit dem Erwachsenwerden habe
ich die Wichtigkeit der Therapie
begriffen”. Er ergdnzt: ,Beim
Wechsel in ein Hdmophilie-Zen-
trum far Erwachsene ist bei mir
alles relativ reibungslos gelaufen.”

Seine Mutter Tanja hingegen sah
ein paar Startschwierigkeiten mit
dem neuen Zentrum, das sich

gerade in einer Umstrukturierung

befand. Nach klarenden Gespra-
chen fuhlen sich heute beide gut
aufgehoben. ,Man muss einfach
offen miteinander sprechen und
deutlich kommunizieren, was
einem wichtig ist“, sagt sie. Und

Jonas ergdnzt aus seiner Erfahrung:

»Ich wirde mir mehrere Optionen
in der Ndhe angucken, mal in die
Sprechstunden gehen und dann
das Zentrum auswdhlen, in dem
mir das Team am sympathischs-
ten ist. Wichtig ist, dass man gut
mit dem Behandlungsteam aus-
kommt und das Gefuhl hat, dass
man lber alles reden kann.”

Herausforderungen
der Transition

Wdhrend der Transition kommen
sowohl medizinische als auch
psychosoziale Aspekte zum
Tragen. Denn sie findet in einer
Zeit statt, in der Du selbst die
typischen biologischen, sozialen
und emotionalen Verdnderungen
des Erwachsenwerdens durch-
lebst.?® Als sei das nicht schon
herausfordernd genug!

SCIENCE

Du méchtest Dich von allem
abnabeln, musst aber die Ver-
antwortung ibernehmen -

fur etwas, das Du Dir nicht aus-
gesucht hast. Du musst die
Termine im Hamophilie-Zentrum
wahrnehmen, selbst fur gent-
gend Medikamente und Zubehér
sorgen und Dir die Therapie selbst
verabreichen, darfst die regel-
mdBigen Spritzentermine nicht
vergessen und stimmst Dich
jetzt selbst mit Deiner Kranken-
kasse ab.

Dass Du selbst
Verantwortung fiir Deine
Gesundheit iibernimmst,

ist wichtig. Denn sobald Du

volljahrig bist, darf Dein
Behandlungsteam Deinen
Eltern nach dem Daten-
schutzgesetz ohne Deine
Zustimmung keine Auskunft

ey
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Alles neu

Hinzu kommt, dass Du Dein altes
Behandlungsteam von klein auf
kanntest und nun plétzlich mit
neuen Leuten zu fun hast.

Da kann es schon mal dauern,
bis man sich eingegroovt hat.

Es ist gut nachvollziehbar, dass
die Therapietreue von Menschen
mit Hadmophilie in dieser Zeit
etwas einbricht.?

TH

Eine gelungene Transition

Fur Deine (Gelenk-)Gesundheit
kann das ziemlich katastrophal
sein. Doch mit einer gut durch-
gefiihrten Transition und einer
konsequenten Prophylaxe Iasst
sich das weitestgehend ver-
hindern.

~ICH HABE
MITTLERWE|LE

VERSTANDEN
DIE HA » DASS

OPHILIE zy
MIR GEHORT.

DADURCH LAUFT p)g

ERAPIE JETZT wiE
VON ALLEIN «

- Niklas

»Eine gute Transition ist durch Struktur und friihzeitige Planung

gekennzeichnet”, sagt die Vorsitzende der Gesellschaft fur

Transitionsmedizin, Dr. Gundula Ernst
Transition wie folgt ablaufen:

. Im Idealfall sollte eine

Vorhandene Fahigkeiten und angestrebte Ziele

Uberprufen (ab Beginn der Pubertat, ggf. spater wiederholen)

Schrittweise die benétigten Fertigkeiten aufbauen

(z. B. Patientenschulungen, Vereinbarung zum Therapiemanagement)

Bei Bedarf individuelle Beratung zu sozialrechtlichen

und/oder beruflichen Themen

Wechsel mit bisherigem Behandlungsteam planen

(ca. ein Jahr vor dem eigentlichen Wechsel)
Bisheriges Behandlungsteam erstellt einen
strukturierten Abschlussbericht

Ausfiihrliches Gesprdch mit neuem Behandlungsteam (bei Bedarf

eine Ubergangssprechstunde mit beiden Behandlungsteams)
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Niklas’ Wechsel:
Als alles plotzlich ganz
schnell gehen musste

Niklas und seine Mutter Conny
hatten sich schon durch Ge-
sprdche mit anderen Betroffenen
auf die Transition vorbereitet
und sich nach ca. einem halben
Jahr Planung eine Hamophilie-
Praxis fur den Wechsel ausge-
sucht. Doch dann kam es anders
als geplant: ,Durch eine Blutung
im Sprunggelenk, die als Notfall
in einem Hamophilie-Zentrum fur
Erwachsene behandelt werden
musste, kam mein Arztwechsel
ganz Uberraschend. Dabei lief
aber alles wirklich hervorragend®,
erinnert sich Niklas. Und Conny
ergdnzt: ,Dort wurden wir mit

so einer tollen Unterstitzung auf-
genommen, dass Niklas auch dort
geblieben ist.”

Transition-
Coaches

Sie helfen Betroffenen bei der
Planung und Vorbereitung der
Transition. Zusatzlich konnen
sie bei psychosozialen Pro-
emen niederschwellig und auf
ohe beraten sowie Sor-
gste nehmen, da sie
nen oder bspw.
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Warum ist Transition so wichtig?
Die Lebensphase, in die die Transition fallt, ist stark von Um-
brichen geprdgt. Vielen fallt es dann schwer, sich konsequent
um die eigene Gesundheit zu kimmern. Kommt auch noch
ein Arztwechsel hinzu, besteht die Gefahr der medizinischen
Unterversorgung. Im schlimmsten Fall wird erst bei akuten
Problemen Hilfe gesucht. Mit einem gut vorbereiteten Wech-
sel lasst sich das Risiko fiir Schwierigkeiten reduzieren.

Ab wann sollten sich Kinder und Eltern
fiir den anstehenden Prozess interessieren?
Familien sollten sich ab Beginn der Pubertat
mit dem Thema beschaftigen — nicht direkt
mit dem Arztwechsel, aber mit der Ver-
antwortungsiibernahme des Teenagers
far die Erkrankung und die Therapie.
Spdtestens mit 17 Jahren sollte der Arzt-

wechsel genauer geplant werden.

Muss eine Transition stattfinden?
Der Wechsel ist meist aus sozialrechtlichen Griinden nétig.

Pdadiatrische Praxen kénnen Leistungen nur bis zu einem bestimmten QUELLEN
. . . . 1 Paone MC et al. Prog Transplant 2006;
Alter abrechnen. Deswegen ist die Frage nicht, ob, sondern wie gut 16(04):291-302
vorbereitet man wechselt. Je besser die Vorbereitung, desto selbst- 2 2;“3“"' Ble;1°:'libEL;':5J Haematol 2015;
. ) ) uppl 81:30-
bestimmter wird der Wechsel verlaufen, desto zufriedener werden alle 3 Bidlingmaier C et al. Hamostaseologie
; . - . 2020; 40:97-104
sein und desto weniger Komplikationen wird es geben. ;
9 P 9 4 KVBW - Erwachsenenbehandlung

durch Kinderdrzte (Stand 11/2024)
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Teenager-Jahre: eine wilde Zeit.
Und wahrscheinlich auch die
Zeit, in der Du Dich am meisten
ausprobierst. Aber was machen
Alkohol und Cannabis mit Deiner
Blutgerinnung? Wir haben das
mal gecheckt!

Das Flissige
muss ins Durstige

Beim Feiern gibt’s Freibier und
zwischendurch werden Runden mit
Shots geschmissen - schnell hast
Du einiges an Alkohol intus. Kleine
Mengen machen oft SpaB und
I6sen ein befreiendes Geflihl aus.
Du bist lockerer und kommst easy
mit anderen Menschen ins Ge-
sprdch. Vielleicht wirst Du auch ein
wenig leichtsinniger und mutiger.
Aber wenn Du zu viel trinkst, kann

36 — ACTIVE A

Dir die Kontrolle GUber Deinen
Kérper fléten gehen, und Du
kannst einen Filmriss haben - und
im schlimmsten Fall sogar das
Bewusstsein verlieren. Ein unsiche-
rer Gang und Schwindel erhéhen
das Risiko, hinzufallen. Verzerrte
Wahrnehmung und eine nied-
rigere Hemmschwelle kénnen
Dich in echt peinliche Situationen
bringen - Hand hoch, wer sich
betrunken schon mal daneben-
benommen oder langgelegt hat!

Auch Leute ohne Blutgerinnungs-
stérung kénnen nach solchen
Abenden mit Blessuren nach
Hause gehen. Aber wie ist das
bei Menschen mit Hdmophilie?
Das kann Ubel enden, wenn Du
nicht richtig prophylaktisch ein-
gestellt bist oder sogar nur eine
Bedarfstherapie machst. Denn

BROGEF

Alkohol verdiinnt Dein Blut, indem
er die Blutplattchen hemmt’, die
fur einen stabilen Wundverschluss
wichtig sind - sie bilden zusam-
men mit den Fibrinfaden die
Kruste, die eine Wunde verschlieBt.
In Kombination mit einer eh schon
gestoérten Blutgerinnung kann das
echt unangenehm werden.

»,1ch konsumiere sowohl
Alkohol als auch Cannabis,
aber libertreibe es nicht.
Ich habe im Laufe meines
Lebens mit Hamophilie A
gelernt, auf meinen Kérper
zu achten und habe damit
zumeist positive Erfah-
rungen gemacht.”

— Oscar



vice-und-aktuelles/presse/pres-
semitteilungen/schaden-ener-

5 https://herzstiftung.de/ser-
gy-drinks-kinderherzen

noids and haemostasis. Postepy

Hig Med Dosw (online) 2016;

4 A Zakrzeska et al., Cannabi-
70:760-774

cannabinoids. Br. J. Psychiatry,

3 Robson P, Therapeutic
2001; 178:107-115

aspects of cannabis and

2 DW Kaufman et al., The risk of acute major upper

gastrointestinal bleeding among users of aspirin
and ibuprofen at various levels of alcohol consump-

tion. Am | Gastroenterol. 1999; 94:3189-3196

RO Salem und M Laposata,
Effects of Alcohol on Hemostasis.
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(Suppl 1): S96-5105
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Auswirkungen von
Alkohol auf Dein Blut

Alkohol hat sowohl eine aktivie-
rende als auch eine hemmende
Wirkung auf Deine Blutpl&ttchen
(Thrombozyten). Die aktivierende
Wirkung hdélt jedoch nur kurz an
und die aktivierten Thrombo-
zyten kénnen keinen stabilen
Wundverschluss bilden. Dann setzt
schnell die hemmende Wirkung
des Alkohols ein. Sie reduziert die
Fahigkeit der Thrombozyten, sich
bei einer Verletzung ordentlich
aneinanderzulagern (Aggrega-
tion), und beeinflusst somit die
Blutgerinnung negativ!’

Dauerhaft erhéhter Alkohol-
konsum kann sogar die Blutungs-
neigung im Magen-Darm-Trakt
erhdhen? und die Thrombozyten-
Aktivitat permanent verringern'.
Beides keine Zustdnde, bei denen
Du ,Hier!” rufen solltest.

Auch die Gerinnungsfaktoren
spuren den Effekt von Alkohol: Die
Werte von Faktor | (Fibrinogen),
Faktor VIl und von-Willebrand-
Faktor sinken mit steigendem
Alkoholkonsum, wahrend Faktor IX
ansteigt und Faktor VIII unveran-
dert bleibt.

Cannabis - die am
haufigsten konsumierte
Droge der Welt

Seit dem 1. April 2024 ist in Deutsch-
land der Cannabiskonsum und
-besitz bis zu bestimmten Mengen
fur Erwachsene legal. Uber die
Legalisierung wurde viel diskutiert,
ob das sinnvoll oder gefdhrlich ist,
und die Meinungen von Arztinnen
und Arzten, Menschen in der Politik
sowie den Konsumierenden kénn-
ten nicht weiter auseinander gehen.
Doch was macht Cannabis eigent-
lich mit Deinem Kérper?

Pflanzlichen Cannabinoiden, wie
beispielsweise THC (Tetrahydrocan-
nabinol, eine psychoaktive Substanz
aus der Hanfpflanze), wird unter
anderem eine schmerzlindernde,
appetitanregende und entspan-
nende Wirkung nachgesagt.?

Aber auch die Blutgerinnung wird
beeinflusst, und das Risiko fiir einen
Herzinfarkt oder fir einen GefaB-
verschluss durch ein Blutgerinnsel
(Thromboembolie) steigt.*

Auswirkungen von
Cannabis auf Dein Blut

Der Effekt von Cannabinoiden
auf die Blutgerinnung ist nicht
eindeutig: Zum einen steigt
das Risiko fur ein Blutgerinnsel
(Thrombose), zum anderen kann
die Aggregation der Thrombo-
zyten gehemmt werden, was die
Blutgerinnung verlangsamt. Wie
viel und auf welche Weise Du
konsumierst sowie Dein
allgemeiner Gesundheits-
zustand spielen dabei vermutlich
eine Rolle.*

SCIENCE

Wachmacher
Energy-Drinks

Schnell einen Energy-Drink vor der
Prifung oder vorm Sport, damit
Du wach bist oder beim Feiern, um
die Nacht zum Tag zu machen?
Energy-Drinks werden immer
beliebter. Aber was macht die
Mischung aus Koffein und Zucker -
auBer bei den Zero-Produkten -
eigentlich mit Deinem Kérper?

Auswirkungen
von Energy-Drinks
auf Dein Blut

Zu viel davon ist nicht gut fur das
Herz-Kreislauf-System: Es kann
zu Herzrhythmusstérungen,
erhéhtem Blutdruck und erhéh-
ter Herzfrequenz fuhren und die
BlutgefalRe weniger elastisch
machen. Langfristig kénnte das
Herz-Kreislauf-Erkrankungen

begunstigen.®

Sowohl Energy-Drinks, Alkohol,
Cannabis oder andere Drogen
konnen slichtig machen und neh-
men Einfluss auf Deine Hamophilie
und Deine Gesundheit. Deswegen:
Pass auf Deinen Konsum auf und
hole Dir Hilfe, wenn Du nicht mehr
klarkommst und das Gefiuhl hast,

die Kontrolle zu verlieren.

Hier findest Du Suchtberatungsstellen:

beratungsstellen/
suchtprobleme
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 DIGITAL

Wie informierst Du Dich?

Die Gen Z sind sogenannte ,Digital Natives®”. "L
Sie sind mit den digitalen Medien grof3 ‘ﬂ
geworden und beherrschen diese besser als
jede andere Generation. Dementsprechend
informieren sie sich hauptsachlich online.
Du auch?

Dr. Google & Co.

SO KANNST DU GUTE

D-O-Ch;}m Ir:’:r/e:\?: gibt e:}ri\edbe:/\gu’ren medltn VON UNSERIOSEN
zinischen Websites auch jede Menge unseritse :

Informationen. Wichtig ist, dass Du seridse PLATTFORMEN ODER
Seiten wdhlst, immer die Quellen priifst und ACCOU NTS

dem Inhalt nicht einfach blind vertraust. UNTERSCHEIDEN

Werden Quellen angegeben? & GUT
(o) Werden komplizierte Themen einfach und
;;’I'}Ll' (o) ¢ laienverstandlich erklart? @¢ AUCH GUT

| > éR «E “ 2 Soll ein Produkt verkauft werden?
. NICHT SO GUT ()

S |nferne'fr u :  Wirst Du mit reiBerischen
autEel o dhei‘\'sfhemen :  Aussagen gefesselt? (3 GAR NICHT GUT
sich tiber Gesun : geng 2 &9
zu informieren’. © Wirst Du mit ,Fakten” bombardiert,

fiir die es keinen Beweis gibt?
SEHR SCHLECHT &
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.H
* Name von der
Redaktion gedndert

Um es mit Annas* (21, Hamophilie A) Worten
zu sagen: ,lch informiere mich oft online
Uber gesundheitliche Dinge, was meist ein
Fehler ist, wenn man keine seridsen Quellen
verwendet. Das groBe Problem ist, dass
jeder alles im Internet veroffentlichen und

dadurch Leute in die Irre fihren kann.”

p Infos aus dem Netz -
Fluch oder Segen?

Viele Internetseiten oder Social-Media-
Accounts beschdaftigen sich mit dem Thema
»Gesundheit”. Auch wir von Active A geho-
ren dazu. Wir informieren seriés tiber die
Hamophilie A und ihre Therapie und geben
deshalb stets Quellen in unseren Beitréigen
an, befragen Expertinnen und Experten
oder lassen Betroffene zu Wort kommen.

Anna findet Erfahrungsberichte von ande-
ren Betroffenen sehr hilfreich, besonders zu
alltaglichen Themen. Sie sagt: ,Uber medi-
zinische Themen kann man sich auf seriésen
Seiten gut informieren. Aber vor allem fiir
jungere Menschen stehen eher die nicht-
medizinischen Themen und der Erfahrungs-

austausch im Vordergrund.”

oo’ QUELLE
1 Jiao W et al. ] Med Infernet Res. 2023; 25:e47595
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