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Die Schweizerische
Hämophilie-Gesellschaft
Dr K Stampfli, Zentrallaboratorium
Blutspendedienst SRK

Leute mit Problemen suchen üblicherweise

den Kontakt mit andern, welche
dieselben oder ähnliche Probleme zu
bewältigen haben Es bilden sich Gruppen
um sich gegenseitig Hilte, Schutz, Ermutigung

und Trost zu geben So haben sich
denn auch die Hämophilen unseres Landes

zur Wahrung ihrer Interessen in der
Schweizerischen Hamophihe-Gesellschaft
zusammengeschlossen Das Bedürfnis
hiezu war um so grosser, als es sich bei den

Hämophilen unseres Landes um eine recht
kleine Patientengruppe handelt - etwa
500 schwere Falle —, deren Lebensführung
ledoch durch ihre Leiden oft tiefgreifend
und langfristig beeinträchtigt wird
Im November 1975 waren es zehn Jahre,
seit in Bern die Schweizerische
Hamophihe-Gesellschaft auf Initiative einiger
Arzte als gemeinnutziger Verein im Sinne
des Schweizerischen Zivilgesetzbuches
gegründet wurde Gemäss Statuten hat sie

zum Zweck, Personen, die an emei
Hämophilie oder an einem anderen
angeborenen oder vererbten Blutungsubel
leiden, zu helfen, sie über ihre Leiden
aufzuklaren, die Forschung über Ursachen und

Behandlung der Blutungsubel zu fordern
und in Kontakt zu treten mit nationalen
und internationalen Vereinigungen, die
eine ähnliche Zielsetzung haben Der
Schweizerischen Hamophihe-Gesellschaft
steht eine ärztliche Kommission unter dem
Vorsitz von Herrn Prof Dr med F Koller,

Direktor der medizinischen
Universitätsklinik Kantonsspital Basel, beratend
zur Seite
Die Schweizerische Hamophihe-Gesellschaft

zahlt heute mehr als 350 Einzelmit-
glieder, wovon rund 50 Gönner oder
Personen sind, denen die Probleme der
Hämophilie aus beruflichen Gründen
besonders am Herzen liegen Wenn wir
bedenken, dass von mancher Blutertamihe
nur ein einziger Angehöriger Mitglied ist,
so darf angenommen werden, dass die

Tätigkeit der Gesellschaft wohl bedeutend
mehr als der Haltte der schweren Hamo-

philiefalle unseres Landes zugute kommt
Schon bald machte sich das Bedürfnis
geltend, den Kontakt zwischen Mitgliedern
einerseits Vorstand der Gesellschaft und
ärztlicher Kommission anderseits durch
periodische Mitteilungen, durch ein
«Bulletin» zu fordern, das in zwangloser Folge
je nach Bedarf sämtlichen Mitgliedern der
Gesellschaft zugestellt wird
Die Aufgaben dieses Bulletins decken sich

im Grunde genommen mit den Aufgaben
der Hamophihe-Gesellschaft selbst Möglichst

vollständige Nutzbarmachung der
Errungenschaften der modernen Medizin
fur die Hämophilen Das Bulletin soll die

Mitglieder periodisch über die Fortschritte
in der Erforschung und Behandlung der
Bluterkrankheit orientieren Die ärztliche
Kommission, der neben Grundlagenforschern

Kinderarzte, Internisten, Orthopaden,

Genetiker und Zahnarzte angehören,
teilt sich in diese Autgabe Neben den
medizinischen wissenschaftlichen Themen
kommen naturgemass auch soziale
Probleme, Fragen der Schulung und des

Versicherungswesens zur Sprache Schliesslich
öffnet das Bulletin seine Spalten auch fur
Mitteilungen über persönliche Erfahrungen

aus dem Leserkreis Eine der wichtigsten

Autgaben des Bulletins ist es, den

Hämophilen die Gewissheit zu geben, dass

sich eine ganze Organisation fur sie
interessiert, sich um sie kümmert und ihnen zu
helfen bereit ist Es gilt das Gefühl der
Schicksalsgemeinschatt in positivem Sinne

zu fordern, indem auch dem schweren
Hämophilen immer wieder gezeigt wird,
was mit guter ärztlicher Hilfe und
zuversichtlicher Einstellung erreicht werden
kann
Noch wichtigei als die Übermittlung neuer
Erkenntnisse ist aber die sachgemasse An-
wendung bereits bekannter Behandlungs
methoden beim einzelnen Patienten
Hiezu dienen einerseits Tagungen, sowie
die Abgabe von Merkblattern mit
allgemeinen Regeln zur Vorbeugung und
Behandlung hamophiler Blutungen und de¬

ren Folgeerscheinungen an die Patienten
bzw deren Eltern, ferner die von der
arztlichen Kommission ausgearbeiteten Richtlinien

für den Hausarzt zur Behandlung
der Hämophilie Anderseits ist man an

einigen Universitätskliniken bestrebt an-
lasshch von periodisch organisierten
Hamophihe-Sprechstunden Patienten zu

untersuchen und diese, bzw deren Eltern
zu beraten Ein Team von Spezialisten wie

Hamatologen, Orthopaden Gerinnungs-
fachleuten, Zahnärzten ist dabei mit
Sozialhelfern bemuht, in Zusammenarbeit
mit den Hausärzten die Situation der

Hämophilen möglichst zu verbessern Diesem

Zweck dient ebenfalls die im
Zentrallaboratorium des Blutspendedienstes des

Schweizerischen Roten Kreuzes in Bern
seit Jahren tatige Beratungsstelle tur
Bluterkranke

Die Hämophilen werden mit einer Hämo-
philie-Karte, bzw einem Metallanhanger
ausgerüstet, welche die fur den Notfall
unentbehrlichen Angaben enthalten Ferner
wird ein Gesundheitsbuchlein an die

Patienten abgegeben, das ebenfalls die tur
die Behandlung des betrettenden Hämophilen

wichtigen Daten enthalt und als

lautende Krankengeschichte dient
Da Blutungsereignisse den Schulbesuch

erheblich beeinträchtigen können wurde

zuhanden der Lehrerschaft ein MerkbW'
ausgearbeitet Hamophile sind in ihrem
Berufsleben auf eine (körperlich) mog'
liehst risikoarme Tätigkeit angewiesen, die

weitgehend sitzend ausgeübt werden

sollte, und es ist von grosster Wichtigke"
datur zu sorgen, dass sie sich eine mog'
liehst umfassende und lückenlose Schult"''
dung aneignen können Das Problem def

Schulung wahrend der krankheitsbedmg'
ten Absenzen, bzw des NachhilteuntC'
nchtes harrt mancherorts noch einer be'

friedigenden Losung
Auch was das Versicherungswesen anbe

trifft, gilt es noch etliche Lucken Zl1

schhessen, die heute tur den Hamopl"'el1

immer noch erhebliche finanzielle Be'J
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stungen mit sich bringen. Wohl hat die
Invalidenversicherung fur die Altersstufe bis
zum 20. Lebens]ahr eine ganz wesentliche
Verbesserung der Versicherungssituation
gebracht, die heutige Gesetzgebung lasst
hingegen den Krankenkassen noch manche

Wege zur Diskriminierung otten
(Karenz, gesetzliche Mimmalleistungen,
erhöhte Prannenansatze).
Die Schweizerische Hamophilie-Gesell-
schaft nimmt sich vor allem auch der
fursorgenschen Probleme ihrer Mitglieder an
Sie gewahrt unter anderem in Hartefallen
finanzielle Unterstützung und Darlehen
aus dem Solidaritätsfonds
2ui Intensivierung der sozialmedizini-
schen. fursorgenschen Betreuung ist in
letzter Zeit eine engere Zusammenarbeit
rnit den Regionalstellen der Pro Infirmis
eingeleitet worden.
Gemeinsam mit dem Schweizerischen
Roten Kreuz wird seit 15 Jahren jeweils
Wahrend der Sommcrferien ein dreiwöchiges

Fenenlagei fur bluterkranke Knaben
organisiert. Dadurch soll den Hämophilen
irn Alter von 4 bis 16 Jahren Gelegenheit
geboten werden, mit Knaben, die an
derselben Krankheit leiden, Kontakte
herzustellen, frohe Stunden der Kameradschaft
Und des Spiels zu verbringen. Ein weiteres
Wichtiges Ziel dieser Ferienlager besteht
at der Durchfuhrung medizinischer
Massnahmen, weshalb sich die Invalidenversicherung

bereiterklaren konnte, einen
Wesentlichen Teil der Lagerkosten zu
ubernehmen. Es wird versucht, den Buben
ihre Krankheit soweit als möglich zu
erklären und ihnen zu zeigen, wie sie mit
dnfachen Mitteln den verschiedenen
Krankheitserscheinungen begegnen können

Man ist bestrebt, wahrend des Lagers
durch geeignete systematische Physiothe-
rapie vorhandene, blutungsbedingte Be-
^egungsausfalle und Muskelatrophien zu
beheben und die Funktion des Bewe-
Sungsapparates weitmoglichst wiederherstellen.

Die Knaben werden über geeignete

Übungen und Lagerungen der betroffnen

Ghedmassen unterrichtet und dazu
angehalten. das Gelernte zu Hause
anzuwenden In einem Lagerbericht erhalten
der Hausarzt sowie die Eltern unter ande-
|ern die zui Weiterbehandlung erforderten

Anleitungen.
le Eltern wissen es sehr zu schätzen,

Wahrend einiger Zeit von der Verantwor-fdg und Sorge entbunden zu sein, welche
le Betreuung tagtäglich mit sich bringt
udem wirkt sich oft der Milieuwechsel,
e Trennung von Eltern und Kind, gun-

stl8 auf die heranwachsenden Patienten
aus

De wichtige Aufgabe ist der Schweizen-
den Hamophihe-Gesellschaft in der Ein-
drung der Heimselbstbehandlung er-
chsen. Geeignete Patienten, bzw. deren

^gehörige werden angelernt, die Substi-
'onsbehandlung zu Hause weitgehend

selbständig durchzufuhren. Sie werden
dabei über die Technik und die Gefahren
der intravenösen Verabreichung von
gerinnungsaktiven Plasmafraktionen instruiert.

Sie lernen, wie die Gennnungsprapa-
rate aufgelost, wie sie gelagert werden, sie

müssen Blutungen frühzeitig erkennen
können und wissen, unter welchen
Voraussetzungen eine Substitutionsbehand-
lung angezeigt ist, wann, wie oft und wieviel

von den Plasmafraktionen zu geben
sind. Sie müssen genau Buch fuhren über
die Art der Blutung, den Zeitpunkt der
Verabreichung, die Menge des verabreichten

Präparates sowie allfallige Unvertrag-
lichkeitsreaktionen. Die Heimselbstbe-
handlung stellt einen grossen Fortschritt
dar und hat die Lebensführung vieler
Hamophiler grundlegend zu andern
vermocht, indem sie sie von den Einwirkungen

der steten Krankheitsbedrohung
befreit. Sie verkürzt die Zeit zwischen dem
Auttreten einer Blutung und der
Verabreichung der entsprechenden Plasmafrak-
tion.
Durch frühzeitige Substitution können die
fatalen Spatfolgen hamophiler Blutungen
meist vermieden oder doch zumindest
wesentlich verringert werden. Zudem lassen

sich die Zahl der Spitaleinweisungen
und damit deren Kosten vermindern.
Aber nicht nur die rein körperlichen
Beschwerden, sondern auch die kaum weniger

schwerwiegenden psychischen und
soziologischen Probleme der Hämophilie
werden durch die Heimselbstbehandlung
gunstig beeinflusst: Schulabsenzen beim
Kind und Arbeitsaustalle beim Erwachsenen

werden dank verminderter Bettlage-
rigkeit seltener, der Hamophile tuhlt sich

seinem Leiden nicht mehr schicksalhaft
ausgeliefert, er vermag sein Leben freier
und selbständiger zu gestalten, unabhängiger

von Arzt und Krankenhaus. Es hegt
jedoch im Interesse auch dieser Patienten,
sich weiterhin einer regelmassigen
ärztlichen Kontrolle zu unterstellen. Nur so

kann eimgermassen Gewahr dafür geboten

werden, dass sich nicht unliebsame
Überraschungen, unerwünschte Folgen
einstellen, die sich bei rechtzeitigem
Einschreiten des Arztes hatten vermeiden lassen

Physiotherapeutischen und orthopädischen
Massnahmen kommt bei dei Betreuung
von Hämophilen nach wie vor eine grosse
Bedeutung zu, denn lange nicht alle
Hämophilen kommen für die Heimselbstbehandlung

in Frage und zudem bestehen
oft bereits invalidisierende Blutungsfolgen.

Bei schwerer Beeinträchtigung der
Bewegungsfunktion, wie zum Beispiel
Spitzfussstellung oder fixierter Beugekon-
traktur des Kniegelenkes, drangt sich die

Frage einer operativen Sanierung auf.
Dank der heute möglich gewordenen,
wirksamen Substitutionsbehandlung mit
gerinnungsaktiven Plasmafraktionen stel¬

len chirurgische Eingriffe bei Hämophilen
kaum mehi ein grosseres Operationsrisiko
dar als bei hamostasegesunden Patienten.
Zur Sicherstellung eines ausreichenden
Plasmaspiegeis wahrend der Operation
und bis zur vollständigen Wundheilung,
bedarf es sehr grosser Mengen von
Plasmafraktionen, welche im Einzelfalle den
üblichen Landesnormalbedarf von ein bis

zwei Monaten ubersteigen können. Die
ärztliche Kommission bemuht sich um
eine Koordination der sich bei den Hämophilen

unseres Landes zur Readaption
aufdrangenden Wahloperationen, damit
nicht die Landesversorgung mit
gerinnungsaktiven Plasmafraktionen durch
vermeidbare, masslose Verbrauchsspitzen
gefährdet wird.
Hauptaufgabe der Schweizerischen
Hamophihe-Gesellschaft durfte es wohl auf
Jahre hinaus, wenn nicht fur immer bleiben,

die Diskrepanz, die zwischen Wissen
und Erkenntnis und der praktischen
Anwendung bei Patienten besteht, möglichst
zu verringern. Wir müssen zudem die
Öffentlichkeit auf die besonderen Bedurfnisse

und Sorgen der Hämophilen
aufmerksam machen, mit den medizinischen
und fursorgenschen Behörden und
Institutionen zusammenarbeiten und die
ärztliche und sonstige Betreuung ausbauen
Ferner gilt es Informationen zu sammeln
und zu übermitteln, die unseren Hämophilen

helfen und fur die Allgemeinheit von
Interesse sein können. Das Sekretariat
steht in allen die Hämophilie betreffenden
Belangen gerne zur Verfugung.
Wir glauben, der Sache dei Bluterkranken
dienen zu können, wenn wir die Arzte
unseres Landes ersuchen, ihre hamophilen
Patienten auf das Bestehen der Schweizerischen

Hamophihe-Gesellschaft
aufmerksam zu machen und sie dem Sekretariat

zu melden. Die Adresse lautet'

Schweizerische Hamophihe-Gesellschaft,
Sekretariat
Zentrallaboratorium Blutspendedienst SRK
Wankdoifstiasse 10, 3014 Bern
Telefon 031 41 22 01
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