\ Schweizerische Hamophilie-Gesellschaft
[’ Association Suisse des Hémophiles
La Societa svizzera di emofilia

Seite 1 von 4

An die Eltern eines Kindes
mit neu diagnostizierter Hamophilie

Dr. R. Kobelt, 2006

Liebe Eltern

Ihr Sohn ist Bluter! Diese Diagnose wird jedes Jahr einigen Familien in unserem Land er6ffnet. Da es sich bei der Ha-
mophilie, wie der medizinische Name fiir die Bluterkrankheit lautet, um eine seltene und entsprechend wenig bekannte
Erkrankung handelt, machen sich viele véllig falsche Vorstellungen davon: Sie denken zum Beispiel, dass ihr Kind nun in
Watte eingepackt werden misse um nicht an der kleinsten Verletzung zu verbluten. Diese Beflirchtung wird méglicher-
weise noch dadurch verstarkt, dass der Diagnosestellung eine langere Zeit der Unsicherheit mit gehauften Beulen und
Blutungen vorausgegangen ist, oder die Krankheit anlasslich einer akuten, schweren Blutung bemerkt wurde. Eltern,
denen die Erkrankung schon durch einen betroffenen Verwandten bekannt ist, sind auch nicht unbedingt besser infor-
miert. Wegen der friiher wesentlich beschrénkteren Behandlungsmdéglichkeiten ist der Betreffende nun mdglicherweise
behindert oder im Zusammenhang mit seiner Himophilie gar verstorben, was falsche, nicht mehr zeitgeméasse Vorstel-
lungen weckt.

Wie auch immer, 16st die Diagnose dieser chronischen Krankheit sicher bei allen Eltern Angst vor der Zukunft mit ihrem
kleinen Kind aus. Nachdem in den letzten Jahren grosse Fortschritte in der Behandlung von Blutern gemacht worden
sind, sieht die Wirklichkeit zum Gliick aber meist viel weniger schlimm aus als befiirchtet. Eine Person mit Himophilie
kann heute ein weitgehend normales Leben fiihren, er braucht weder standig Angst zu haben noch unter Schmerzen
oder Behinderungen zu leiden. Bevor weitere Einzelheiten zum Wesen und zur Behandlung der Hdmophilie zur Sprache
kommen, méchte ich lhnen einige grundséatzliche Gedanken mitgeben:

P Lassen Sie sich die Freude an Ihrem Kind nicht durch die Krankheit triiben!
Vielen anfangs gesunden Kindern steht spéter ein schwereres Schicksal bevor als lhrem Sohn.

) Bestehen Sie auf der bestméglichen Behandlung lhres Sohnes.
Dies bedingt den regelméssigen Kontakt mit Arzt(inn)en mit grosser Erfahrung auf dem Gebiet, setzt aber auch
voraus, dass Sie selber mdglichst viel lernen, um als vollwertige Partner mitreden zu kénnen.

) Negative Gefiihle wie Angst, Niedergeschlagenheit oder Wut sind normale und véllig versténdliche
Reaktionen!
Verdrangen Sie diese nicht sondern versuchen Sie die dahinter stehenden Probleme zu erkennen und zu I6sen. Die
behandelnden Fachleute sind gerne bereit, Ihnen dabei zu helfen. Scheuen Sie sich daher nicht, solche Probleme
anzusprechen!

Dazu jeweils einige Bemerkungen:

Der Umgang mit ihrem hamophilen Kind

Kleinkinder mit Hamophilie sind ebenso herzig wie andere Kinder und lieben es, wenn man mit ihnen spielt und
herumtollt. Sie entwickeln sich meist genauso normal wie ihre Altersgenossen, werden mit ihnen zusammen die Schule
besuchen, spielen und viele Sportarten ausliiben kdnnen. Mit der Zeit sind auch ausgedehnte Ferienreisen mdéglich.
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Auch bei optimaler Behandlung und Sorgfalt kénnen allerdings Blutungen auftreten, die voriibergehende Unan-
nehmlichkeiten mit sich bringen: Schmerzen, Bewegungseinschrénkung, ein unverhoffter Gang zum Arzt oder in die Kii-
nik, Verabreichen einer Injektion, usw. Sowohl Sie als auch |hr Kind werden dabei aber auch profitieren, denn mit jeder
Behandlung lernen Sie mit der Krankheit besser umzugehen. Auch wenn es fiir Sie am Anfang nicht so aussehen mag,
sind die meisten Familien schon nach kurzer Zeit in der Lage bei Problemen selbsténdig richtig zu reagieren! Selbst-
verstandlich darf lhnen niemand Vorwtirfe machen, wenn ab und zu eine Blutung auftritt, denn das gehért in einem
gewissen Mass auch zum Leben eines Bluters.

Wie bei jedem anderen Kind ist das Gefiihl, von seiner Umgebung geliebt und auch mit seiner Krankheit akzep-
tiert zu werden, eine entscheidende Voraussetzung fiir eine normale Entwicklung. Mitleid oder liberméssiges
Beschiitzen vor jeglicher Gefahr sind daher fehl am Platz. Damit nimmt man dem Kind das Selbstvertrauen und
hindert es daran, selber Erfahrungen zu sammeln, die fir die weitere Entwicklung wichtig sind. Wie bei jedem Kind ist es
viel wichtiger, die vorhandenen Stérken und Fahigkeiten zu erkennen und zu férdern, als zu versuchen, gegen vorhan-
dene Schwéchen anzukdmpfen.

Wut, Trauer und f\rger liber die Krankheit sind versténdliche Gefiihle. Bitte sagen Sie es ihrem Kind, wenn Sie
gelegentlich Uber etwas besorgt sind oder sich argern. Man darf nicht glauben, dass einem Kind damit geholfen ist,
wenn man versucht, eigene, negative Geflhle zu verstecken; ein Kind spurt solche Geflihle immer und wird viel eher
verunsichert, wenn es nicht weis, was dahinter steckt! Es wird zum Beispiel froh sein zu wissen, dass Sie sich gerade
argern, weil Sie nun wegen einer Blutung Ihr Programm &ndern missen - Sie aber nicht liber das Kind bdse sind, das
ja meist nichts dafir kann, wenn so eine Blutung auftritt! Je nach Alter des Kindes, missen diese Erklarungen natirlich
verschieden formuliert werden. Sobald ein Kind versténdig genug geworden ist, wird es auch mdglich sein, iber emo-
tionale Aspekte zu sprechen. Dadurch gibt man dem Kind die Mdglichkeit, auch seine eigenen Gefiihle auszudriicken.
Dies ist ungemein wichtig, da ungeldste Probleme bei Kindern sonst mit der Zeit sehr oft zu verschiedenen Entwick-
lungsschwierigkeiten flhren.

Ein Bluter kann spater ein ebenso erfolgreicher Berufsmann werden wie irgendeiner seiner Kollegen wobei aller-
dings nicht alle Berufe gleichermassen geeignet sind. Schliesslich entspricht auch die durchschnittliche Lebenserwar-
tung eines jungen Hamophilen etwa derjenigen der Durchschnittsbevélkerung.

Optimale Behandlung

Natiirlich sind die Zukunftsaussichten fiir Bluterkinder heute nur so gut, wenn alle Behandlungsmaéglichkeiten
ausgeschopft werden. In der Schweiz gibt es nur je etwa 300 schwere und mittelschwere/leichte Bluter. Kaum eine
Arztin oder ein Arzt in der Praxis oder an einem Spital kennt, wenn (iberhaupt, mehr als einzelne Hadmophile. Daher sind
die Probleme dieser Krankheit fiir sie oder ihn weitgehend ebenso neu wie fiir Sie als Eltern. Was Sie brauchen ist daher
ein Kinder- oder Hausarzt bzw. -Arztin mit Interesse an der Hamophilie und wenn maoglich der nétigen Zeit und Ge-
schicklichkeit beim Verabreichen von Injektionen bei kleinen Kindern. Absolut erforderlich ist ausserdem die Bereitschaft
mit einem Zentrum fiir Gerinnungsprobleme zusammenzuarbeiten, Ihr Kind dort regelmassig untersuchen zu lassen und
bei Problemen Riicksprache zu nehmen.

Die von der Schweizerischen Hamophilie-Gesellschaft (SHG) anerkannten Zentren verfiigen Uber die nétige
Erfahrung in der Behandlung von Blutern. Es wird dabei zwischen Hamophiliezentren und Referenzzentren unterschie-
den. Diese verfligen Uber eine besonders grosse Erfahrung, auch mit speziellen Problemen. Zudem sind dort rund um
die Uhr Hamophilie-Fachleute erreichbar und schliesslich organisieren diese Zentren regelméssig Anlasse fir Personen
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mit Hdmophilie und ihre Familien. Wenn Sie Ihr Kind an einem Hamophiliezentrum behandeln lassen, sollten Sie dort
nachfragen, mit welchem Referenzzentrum dieses zusammen arbeitet und von welchen weiteren Dienstleistungen Sie
dort bei Bedarf profitieren kénnen.

Sollten Sie mit der Behandlung einmal nicht einverstanden sein oder sie nicht verstehen, scheuen Sie sich nicht, Ihre
Bedenken und Fragen vorzubringen. Dasselbe gilt wenn Sie zum Beispiel im Bulletin, im Internet oder von anderen Per-
sonen Informationen erhalten, welche nicht mit dem Ubereinstimmen, was Sie an Ihrem Zentrum gehért haben. Offen-
heit und Vertrauen sind eine der Hauptbedingungen einer erfolgreichen Behandlung.

Der Erfahrungsaustausch mit anderen betroffenen Familien ist sehr hilfreich. Letztlich muss zwar jede Familie ihren
eigenen Umgang mit der Hdmophilie finden; niemand kann einen Weg anbieten, der fir jedermann geeignet ist, auch
andere Betroffene nicht, die vielleicht selber auch noch Probleme haben. Die gemeinsame Diskussion bringt aber immer
wieder neue und wertvolle Gedanken und Einblicke in die Erfahrung anderer.

Neben den Referenzzentren organisiert auch die Schweizerische Hamophilie-Gesellschaft (SHG) regelméassig Veran-
staltungen fir Hamophile und ihre Familien, um Informationen weiterzugeben und Kontakte zu erméglichen. Es ist
daher unbedingt zu empfehlen, Mitglieder der SHG zu werden! Die Kontaktinformationen dafir finden sich ebenso auf
deren Website http://www.shg.ch, wie Informationsmaterial und Berichte zu allen méglichen Themen und Anlassen.

Wie umgehen mit den negativen Gefiihlen?

Nicht jede Familie wird durch ein hdmophiles Kind gleichermassen belastet. Schon die Tatsache ein «nicht normales»
Kind geboren und in der Familie zu haben ist aber fur viele Eltern und besonders die Miitter, oft mit Schuldgefuhlen ver-
bunden und schwer zu ertragen. Die Angst vor Blutungen, Unsicherheiten in der Erziehung und Behandlung des Kindes,
Schwierigkeiten mit dem Ehepartner oder den anderen Kindern, die sich vernachlassigt fihlen, Bedenken bezuglich

der Zukunft und Missbehagen vor der Abhangigkeit von der Medizin sind nur eine kleine Auswahl an Problemen, die
besonders Eltern eines hdmophilen Kindes belasten kénnen. Scheuen Sie sich nicht, mit einer Person |hres Vertrauens
darliber zu reden und eine Lésung zu suchen, bevor die Schwierigkeiten ihr Leben dominieren.

Zbgern Sie auch nicht, Bekannten und Nachbarn, die Interesse am Kontakt mit Ihnen und lhrem Kind zeigen, Uber die
Krankheit zu informieren, wobei eine einfache und klare Erklarung genligt. Nicht selten findet sich im Bekanntenkreis
dann jemand, der grosses Verstandnis aufbringt und vielleicht Ihren Kleinen auch einmal hiitet oder notfalls anderswie
einspringt. Auch so wird es kaum zu vermeiden sein, dass Sie von anderen Leuten wegen |hres oft etwas «verbeulten»
Sohnes gelegentlich schrag angeschaut oder bemitleidet werden.

Besonders wichtig ist es, dass Sie selber sobald und so viel als mdglich an Kenntnissen tiber die Hamophilie erwer-
ben und Verantwortung fiir die Behandlung lhres Kindes iibernehmen. Genauso wichtig ist es aber auch, ihren
Sohn bei jeder Gelegenheit zu grosstmdglicher Selbstandigkeit anzuhalten. Mit dem Geflihl, ein Problem selber “im
Griff” zu haben l&sst es sich viel leichter Leben, als wenn man sich standig abhéngig fihlt oder sich Sorgen machen
muss, im Fall von Problemen falsch zu reagieren!
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Zum Schluss daher noch die wichtigsten Regeln
zur Hamophilie in Stichworten:

) Die gefihrlichste Zeit fiir einen Hamophilen liegt vor der Diagnosestellung!

) Vereinzelte Blutungen gehéren zum Leben eines Hamophilen, sie ganz zu verhindern ist nicht méglich. Das Ziel ist
es vielmehr, gefahrliche Spéatfolgen von Blutungen zu verhindern.

) Jedes unklare Symptom bei einem Bluter muss als Blutung angesehen und entsprechend sofort behandelt
werden. Fragen Sie im Zweifel die Spezialisten!

) Eine sofortige Behandlung ist auch erforderlich nach jedem schweren Sturz oder Unfall, besonders wenn der
Kopf mit beteiligt ist. Denken Sie auch daran, dass alle Eingriffe, von tiefen Injektionen lber Zahnbehandlungen bis

zu Operationen besondere Massnahmen bendtigen.

) Geben Sie Ihrem Kind nur Fieber- und Schmerzmittel, die ausdriicklich erlaubt sind.
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