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Die Schweizerische
Hamophilie-Geselischaft

Dr. K. Stamptfli, Zentrallaboratorium
Blutspendedienst SRK

Leute mit Problemen suchen tiblicher-
weise den Kontakt mit andern, welche
dieselben oder ahnliche Probleme zu be-
wiltigen haben. Es bilden sich Gruppen,
um sich gegenseitig Hilfe, Schutz, Ermuti-
gung und Trost zu geben. So haben sich
denn auch die Hamophilen unseres Lan-
des zur Wahrung ihrer Interessen in der
Schweizerischen Hamophilie-Gesellschaft
zusammengeschlossen.  Das  Bediirfnis
hiezu war um so grosser, als es sich bei den
Héamophilen unseres Landes um eine recht
kleine Patientengruppe handelt — etwa
500 schwere Fille —, deren Lebensfiihrung
jedoch durch ihre Leiden oft tiefgreifend
und langfristig beeintrichtigt wird.

Im November 1975 waren es zehn Jahre,
seit in Bern die Schweizerische Himophi-
lie-Gesellschaft auf Initiative einiger
Arzte als gemeinniitziger Verein im Sinne
des Schweizerischen Zivilgesetzbuches ge-
griindet wurde. Gemiss Statuten hat sie
zum Zweck, Personen, die an einer
Himophilie oder an einem anderen ange-
borenen oder vererbten Blutungsiibel lei-
den, zu helfen, sie iiber ihre Leiden aufzu-
kldaren, die Forschung tiber Ursachen und
Behandlung der Blutungsiibel zu fordern
und in Kontakt zu treten mit nationalen
und internationalen Vereinigungen, die
eine dhnliche Zielsetzung haben. Der
Schweizerischen Hidmophilie-Gesellschaft
steht eine arztliche Kommission unter dem
Vorsitz von Herrn Prof. Dr. med. F. Kol-
ler, Direktor der medizinischen Universi-
tatsklinik, Kantonsspital Basel, beratend
zur Seite.

Die Schweizerische Himophilie-Gesell-
schaft zahlt heute mehr als 350 Einzelmit-
glieder, wovon rund 50 Gonner oder Per-
sonen sind, denen die Probleme der
Himophilie aus beruflichen Griinden be-
sonders am Herzen liegen. Wenn wir be-
denken, dass von mancher Bluterfamilie
nur ein einziger Angehoriger Mitglied ist,
so darf angenommen werden, dass die
Titigkeit der Gesellschaft wohl bedeutend
mehr als der Hilfte der schweren Hamo-
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philiefalle unseres Landes zugute kommt.
Schon bald machte sich das Bediirtnis gel-
tend, den Kontakt zwischen Mitgliedern
einerseits, Vorstand der Gesellschaft und
drztlicher Kommission anderseits durch
periodische Mitteilungen, durch ein «Bul-
letin» zu fordern, das in zwangloser Folge
je nach Bedarf simtlichen Mitgliedern der
Gesellschaft zugestellt wird.

Die Aufgaben dieses Bulletins decken sich
im Grunde genommen mit den Aufgaben
der Hamophilie-Gesellschaft selbst: Mog-
lichst vollstandige Nutzbarmachung der
Errungenschaften der modernen Medizin
fiir die Himophilen. Das Bulletin soll die
Mitglieder periodisch tiber die Fortschritte
in der Erforschung und Behandlung der
Bluterkrankheit orientieren. Die drztliche
Kommission, der neben Grundlagenfor-
schern Kinderirzte, Internisten, Orthopa-
den, Genetiker und Zahnarzte angehoren,
teilt sich in diese Aufgabe. Neben den
medizinischen wissenschaftlichen Themen
kommen naturgemiss auch soziale Pro-
bleme, Fragen der Schulung und des Ver-
sicherungswesens zur Sprache. Schliesslich
offnet das Bulletin seine Spalten auch fiir
Mitteilungen iiber personliche Erfahrun-
gen aus dem Leserkreis. Eine der wichtig-
sten Aufgaben des Bulletins ist es, den
Hiamophilen die Gewissheit zu geben, dass
sich eine ganze Organisation fiir sie inter-
essiert, sich um sie kiimmert und ihnen zu
helfen bereit ist. Es gilt das Gefiihl der
Schicksalsgemeinschaft in positivem Sinne
zu fordern, indem auch dem schweren
Himophilen immer wieder gezeigt wird,
was mit guter drztlicher Hilfe und zuver-
sichtlicher Einstellung erreicht werden
kann.

Noch wichtiger als die Ubermittlung neuer
Erkenntnisse ist aber die sachgemisse An-
wendung bereits bekannter Behandlungs-
methoden beim einzelnen Patienten.
Hiezu dienen einerseits Tagungen, sowie
die Abgabe von Merkblattern mit allge-
meinen Regeln zur Vorbeugung und Be-
handlung hidmophiler Blutungen und de-

ren Folgeerscheinungen an die Patienten
bzw. deren Eltern, ferner die von der érzt-
lichen Kommission ausgearbeiteten Richt-
linien fiir den Hausarzt zur Behandlung
der Hamophilie. Anderseits ist man an
einigen Universitdtskliniken bestrebt, an-
lasslich  von periodisch organisierten
Himophilie-Sprechstunden, Patienten zu
untersuchen und diese, bzw. deren Eltern
zu beraten. Ein Team von Spezialisten wie
Himatologen, Orthopidden, Gerinnungs-
fachleuten, Zahnirzten ist dabei mit
Sozialhelfern bemiiht, in Zusammenarbeit
mit den Hausdrzten die Situation der
Hémophilen moglichst zu verbessern. Die-
sem Zweck dient ebenfalls die im Zentral-
laboratorium des Blutspendedienstes des
Schweizerischen Roten Kreuzes in Bern
seit Jahren titige Beratungsstelle fiir Blu-
terkranke.

Die Himophilen werden mit einer Hdmo-
philie-Karte, bzw. einem Metallanhdnger
ausgertustet, welche die fiir den Notfall un-
entbehrlichen Angaben enthalten. Ferne!
wird ein Gesundheitsbiichlein an di€
Patienten abgegeben, das ebenfalls die fiif
die Behandlung des betreffenden Hdmo-
philen wichtigen Daten enthilt und als
laufende Krankengeschichte dient.

Da Blutungsereignisse den Schulbesuch
erheblich beeintrdachtigen konnen, wurde
zuhanden der Lehrerschaft ein Merkbla!
ausgearbeitet. Hamophile sind in ihre™
Berufsleben auf eine (korperlich) mog
lichst risikoarme Titigkeit angewiesen, di¢
weitgehend sitzend  ausgeiibt  werde!
sollte, und es ist von grosster Wichtigkelt
dafiir zu sorgen, dass sie sich eine mog
lichst umfassende und liickenlose Schulb”"
dung aneignen kénnen. Das Problem def
Schulung wihrend der krankheitsbeding”
ten Absenzen, bzw. des Nachhilfeunte!”
richtes harrt mancherorts noch einer b¢
friedigenden Losung.

Auch was das Versicherungswesen anb¢”
trifft, gilt es noch etliche Liicken 2
schliessen, die heute fiir den Himophile”
immer noch erhebliche finanzielle Bel®”



stungen mit sich bringen. Wohl hat die In-
validenversicherung fiir die Altersstufe bis
zum 20. Lebensjahr eine ganz wesentliche
Verbesserung der Versicherungssituation
gebracht, die heutige Gesetzgebung ldsst
hingegen den Krankenkassen noch man-
che Wege zur Diskriminierung offen
(Karenz, gesetzliche Minimalleistungen,
erhohte Primienansitze).
Die Schweizerische Hamophilie-Gesell-
schaft nimmt sich vor allem auch der fiir-
sorgerischen Probleme ihrer Mitglieder an.
Sie gewihrt unter anderem in Hértefillen
finanzielle Unterstiitzung und Darlehen
aus dem Solidaritatsfonds.
Zur Intensivierung der sozialmedizini-
schen, fiirsorgerischen Betreuung ist in
letzter Zeit eine engere Zusammenarbeit
mit den Regionalstellen der Pro Infirmis
eingeleitet worden.
Gemeinsam mit dem Schweizerischen
Roten Kreuz wird seit 15 Jahren jeweils
wihrend der Sommerferien ein dreiwochi-
ges Ferienlager fir bluterkranke Knaben
Organisiert. Dadurch soll den Hamophilen
im Alter von 4 bis 16 Jahren Gelegenheit
geboten werden, mit Knaben, die an der-
selben Krankheit leiden, Kontakte herzu-
Stellen, frohe Stunden der Kameradschaft
und des Spiels zu verbringen. Ein weiteres
Wichtiges Ziel dieser Ferienlager besteht
In der Durchfithrung medizinischer Mass-
Nahmen, weshalb sich die Invalidenversi-
cherung bereiterkliren konnte, einen
Wesentlichen Teil der Lagerkosten zu
_chrnchmen. Es wird versucht, den Buben
thre Krankheit soweit als moglich zu er-
Kliren und ihnen zu zeigen, wie sie mit
Cinfachen Mitteln den verschiedenen
Krankheitserscheinungen begegnen kon-
en. Man ist bestrebt, wihrend des Lagers
durch geeignete systematische Physiothe-
fapie vorhandene, blutungsbedingte Be-
Weglmgsausfiillc und Muskelatrophien zu
theben und die Funktion des Bewe-
Sungsapparates weitmoglichst wiederher-
“stellen. Die Knaben werden iiber geeig-
Nete Ubungen und Lagerungen der betrof-
fnen Gliedmassen unterrichtet und dazu
dgehalten, das Gelernte zu Hause anzu-
Venden, In cinem Lagerbericht erhalten
der Hausarzt sowie die Eltern unter ande-
m die zur Weiterbehandlung erforder-
ll?hen Anleitungen.
\7;1.9 Eltern wissen es sehr zu schitzen,
Vihrend einiger Zeit von der Verantwor-
?]”Q]g und Sorge entb.un.den zu sgin, we'lche
Betreuung tagtiiglich mit sich bringt.
Udem wirkt sich oft der Milieuwechsel,
slic Trenm‘mg von Eltern und Kindj glin-
€ auf die heranwachsenden Patienten
ayg,
ilnc wichtige Aufgabe ist der Schweizeri-
fiih:n Hamophxllechsellschaft in der Ein-
\\’acglflg der . Helmselb_stbehamllung er-
sen. Geeignete Patienten, bzw. deren
u?iiehi')rigc werden angelernt, die Substi-
Nsbehandlung zu Hause weitgehend

selbstandig durchzufiihren. Sie werden
dabei tiber die Technik und die Gefahren
der intravendsen Verabreichung von ge-
rinnungsaktiven Plasmafraktionen instru-
iert. Sie lernen, wie die Gerinnungspriipa-
rate aufgelost, wie sie gelagert werden; sie
miissen Blutungen friihzeitig erkennen
konnen und wissen, unter welchen Vor-
aussetzungen eine Substitutionsbehand-
lung angezeigt ist, wann, wie oft und wie-
viel von den Plasmafraktionen zu geben
sind. Sie miissen genau Buch fiihren tiber
die Art der Blutung, den Zeitpunkt der
Verabreichung, die Menge des verabreich-
ten Priparates sowie allfillige Unvertrig-
lichkeitsreaktionen. Die Heimselbstbe-
handlung stellt einen grossen Fortschritt
dar und hat die Lebensfiihrung vieler
Héamophiler grundlegend zu dndern ver-
mocht, indem sie sie von den Einwirkun-
gen der steten Krankheitsbedrohung be-
freit. Sie verkiirzt die Zeit zwischen dem
Auftreten einer Blutung und der Verab-
reichung der entsprechenden Plasmafrak-
tion.

Durch frithzeitige Substitution konnen die
fatalen Spatfolgen hdamophiler Blutungen
meist vermieden oder doch zumindest
wesentlich verringert werden. Zudem las-
sen sich die Zahl der Spitaleinweisungen
und damit deren Kosten vermindern.
Aber nicht nur die rein korperlichen Be-
schwerden, sondern auch die kaum weni-
ger schwerwiegenden psychischen und
soziologischen Probleme der Hamophilie
werden durch die Heimselbstbehandlung
giinstig beeinflusst: Schulabsenzen beim
Kind und Arbeitsausfille beim Erwachse-
nen werden dank verminderter Bettlige-
rigkeit seltener; der Hamophile fiihlt sich
seinem Leiden nicht mehr schicksalhaft
ausgeliefert, er vermag sein Leben freier
und selbstindiger zu gestalten, unabhingi-
ger von Arzt und Krankenhaus. Es liegt
jedoch im Interesse auch dieser Patienten,
sich weiterhin einer regelmissigen drzt-
lichen Kontrolle zu unterstellen. Nur so
kann einigermassen Gewihr dafiir gebo-
ten werden, dass sich nicht unlicbsame
Uberraschungen, unerwiinschte Folgen
einstellen, die sich bei rechtzeitigem Ein-
schreiten des Arztes hitten vermeiden las-
sen.

Physiotherapeutischen und orthopiidischen
Massnahmen kommt bei der Betreuung
von Hamophilen nach wie vor eine grosse
Bedeutung zu, denn lange nicht alle
Hémophilen kommen fiir die Heimselbst-
behandlung in Frage und zudem bestehen
oft bereits invalidisierende Blutungsfol-
gen. Bei schwerer Beeintrichtigung der
Bewegungsfunktion, wie zum Beispiel
Spitzfussstellung oder fixierter Beugekon-
traktur des Kniegelenkes, dringt sich die
Frage einer operativen Sanierung auf.
Dank der heute moglich gewordenen,
wirksamen Substitutionsbehandlung mit
gerinnungsaktiven Plasmafraktionen stel-

len chirurgische Eingriffe bei Himophilen
kaum mehr ein grosseres Operationsrisiko
dar als bei himostasegesunden Patienten.
Zur Sicherstellung eines ausreichenden
Plasmaspiegels wihrend der Operation
und bis zur vollstaindigen Wundheilung,
bedarf es sehr grosser Mengen von Plas-
mafraktionen, welche im Einzelfalle den
tiblichen Landesnormalbedarf von ein bis
zwei Monaten {iibersteigen konnen. Die
arztliche Kommission bemiiht sich um
cine Koordination der sich bei den Hdamo-
philen unseres Landes zur Readaption
aufdrangenden Wahloperationen, damit
nicht die Landesversorgung mit gerin-
nungsaktiven Plasmafraktionen durch ver-
meidbare, masslose Verbrauchsspitzen ge-
fahrdet wird.

Hauptaufgabe der Schweizerischen Himo-
philie-Gesellschaft  diirfte es wohl auf
Jahre hinaus, wenn nicht fiir immer blei-
ben, die Diskrepanz, die zwischen Wissen
und Erkenntnis und der praktischen An-
wendung bei Patienten besteht, moglichst
zu verringern. Wir miissen zudem die
Offentlichkeit auf die besonderen Bediirt-
nisse und Sorgen der Hiamophilen auf-
merksam machen, mit den medizinischen
und flirsorgerischen Behorden und Insti-
tutionen zusammenarbeiten und die drzt-
liche und sonstige Betreuung ausbauen.
Ferner gilt es Informationen zu sammeln
und zu tibermitteln, die unseren Hiamophi-
len helfen und fiir die Allgemeinheit von
Interesse sein konnen. Das Sekretariat
steht in allen die Hiamophilie betreffenden
Belangen gerne zur Verfiigung.

Wir glauben, der Sache der Bluterkranken
dienen zu konnen, wenn wir die Arzte un-
seres Landes ersuchen, ihre hdmophilen
Patienten auf das Bestehen der Schweize-
rischen  Héamophilie-Gesellschaft — auf-
merksam zu machen und sie dem Sekreta-
riat zu melden. Die Adresse lautet:

Schweizerische Himophilie-Gesellschaft,
Sekretariat

Zentrallaboratorium Blutspendedienst SRK
Wankdorfstrasse 10, 3014 Bern

Telefon 031 41 22 01
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