BE FOKUS MENSCH

HAMOPHILIE

Hamophilie im Alter

H mit Schweizer Adressen



Liebe Hamophilie-Betroffene
und liebe Angehérige

Mit Hamophilie alt zu werden ist heute dank modernen
Therapien moglich geworden. Viele Bluter fihren ein lan-
ges und erfilltes Leben. Doch die héhere Lebenserwartung
bringt auch neue Herausforderungen mit kérperlichen,
psychischen oder sozialen Veranderungen. Wir mochten
Sie dabei unterstitzen, diese Hurden zu bewaltigen.

Diese Broschlre wurde in Zusammenarbeit mit folgenden
Fachgruppen umgesetzt:

e Herr Jorg Krucker, Geschéftsleiter der Schweizerischen
Hamophilie Gesellschaft (SHG)

* Physiotherapie-Gruppe des Swiss Hemophilia
Networks (SHN)

* «Hemophilia Nurses» aus den Zentren in
Bern, Genf und Lausannne

* Hamophilie-Behandler aus den Zentren in
Bern, St. Gallen und Zurich

Aus Griinden der Lesbarkeit wird in der ganzen Broschtre
bei Personenbezeichnungen die mannliche Form gewahlt,
es ist jedoch immer auch die weibliche Form mitgemeint.



Die Lebensqualitat von Menschen mit Hamophilie ist e Jede Blutung schnellstmoglich selber behandeln oder
heute deutlich héher als friiher und die durchschnittliche behandeln lassen

Lebenserwartung steigt. Sie sind aber oft von typischen
Beschwerden betroffen wie:

Gesundheit & Hamophilie im Alter Wichtige Grundsatze im Alltag

¢ \/orsicht bei der Einnahme von Medikamenten:
die Liste der verbotenen Medikamente fur Menschen mit

* Bewegungseinschrankungen und chronischen Hémophilie finden Sie unter folgendem Link:
Schmerzen durch Gelenkschaden www.swiss-hemophilia-network.ch/publikationen
e HIV- und Hepatitis-C-Infektion durch friher * Tragen Sie eine Liste mit all lhren Medikamenten bei sich.
verwendete, verunreinigte Faktorenpraparate Notieren Sie neben lhren Hamophilie-Praparaten auch
alle weiteren Medikamente, die Sie einnehmen, so dass
Im Alter kommen die auch in der Normalbevolkerung diese im Notfall berticksichtigt werden kénnen.

haufigen Krankheiten hinzu wie:

® Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Infarkt, Schlaganfall etc.)
 Krebserkrankungen

e Adipositas

* Osteoporose

 Nierenfunktionseinschrankung

e Zusammentreffen von vielen verschiedenen
Erkrankungen (Polymorbiditat)

® Depression
Sie finden auf den folgenden Seiten praktische Tipps

und Adressen, wie Sie mit den neuen Herausforderungen
umgehen kénnen.



Regelmassige Kontrollen in Ihrem Hamophilie-Zentrum
sind wichtig. Diese werden optimalerweise durch
Verlaufskontrollen der Physiotherapie erganzt.

Besuch beim Arzt/Spezialisten

Wegen altersbedingten Krankheiten sollten Sie auch andere
Facharzte aufsuchen (z.B. Kardiologe = Herzspezialist).

Stellen Sie den Kontakt zwischen den behandelnden
Arzten und Therapeuten her:

e Informieren Sie alle Arzte und Therapeuten Uber lhre
Hamophilie-Erkrankung und geben Sie den Kontakt
zu lhrem Hamophilie-Zentrum an

* Besonders bei der Planung von Operationen sollten
Sie lhr Hamophilie-Zentrum miteinbeziehen

e Informieren Sie lhr Hdmophilie-Zentrum tber Besuche
bei anderen Arzten oder Therapeuten

e Suchen Sie sich einen Hausarzt

— Stellen Sie sicher, dass dieser alle Informationen
Uber lhren Gesundheitszustand sammelt (Berichte
des Hamophilie-Zentrums & von weiteren Facharzten)

— Erist lokal vernetzt und kann lhnen helfen
bei der Bewaltigung von Alltagsproblemen
(Spitex, Patientenverfligung)



Bewegung und Lebensqualitat

Bleiben Sie aktiv. Bewegung und Sport kdnnen eine positive
Wirkung auf die gesundheitsassoziierte Lebensqualitat von
Menschen mit Hamophilie im Alter haben.

Durch eine Jugend gepragt von haufigen Blutungen und
Spitalaufenthalten haben viele dltere Menschen mit Hamo-
philie einen natlrlichen Respekt vor Bewegung. Chronische
Schmerzen und Einschrankungen der Beweglichkeit erschwe-
ren das Training weiter. Trotzdem sollten Sie bewusst kleine
Bewegungseinheiten in Ihren Alltag einbauen. Sorgen Sie
vor und fordern Sie lhr Gleichgewicht und lhre Reaktions-
fahigkeit, um Stlrze zu vermeiden.

Keine Angst vor Bewegung . .

Suchen Sie zusammen mit lhrem Hamophilie-Zentrum
passende Aktivitats- und Sportmaoglichkeiten. Bei starken
Gelenkbeschwerden fragen Sie vorher speziell auf
Hamophilie spezialisierte Physiotherapeuten.

Weitere Adressen:

Spezialisierte Physiotherapeuten erarbeiten mit lhnen
einen Therapieplan mit passenden Bewegungsablaufen
und Sportarten. Die Adressen dazu finden Sie bei der
Physiotherapie-Gruppe des Swiss Hemophilia Network (SHN):

e www.swiss-hemophilia-network.ch/netzwerkgruppen/
physiotherapie
Kontakt: denise.etzweiler@kispi.uzh.ch

Auf der Webseite der Schweizerischen Hamophilie
Gesellschaft gibt es Broschiren mit nitzlichen Hinweisen
zu «Sport und Hamophiliex:

e www.shg.ch

Spezielle Ubungen fiir Menschen mit Hamophilie
finden Sie in den Publikationen der Webseite der
World Federation of Hemophilia:

e www1.wfh.org/publications/files/pdf-1302.pdf




Trainingsaufbau

Ihr Physiotherapeut stellt mit lhnen leichte Ubungseinheiten
mit folgenden Schwerpunkten zusammen:

e Ausdauer
Mogliche Sportarten: Spazieren, Wandern, Radfahren,
Nordic Walking, Golfen, Laufen, Schwimmen

* Beweglichkeit
Dehnungsibungen im schmerzfreien Bereich

e Koordination und Balance
Eindben von gelenkschonenden Bewegungsablaufen

* Kraft
Ubungen mit eigenem Kdrpergewicht oder Hilfsmitteln

e Sturzprophylaxe
Verbesserung der Reaktionsfahigkeit und Uberpriifung
von Stolperfallen zu Hause

Zu beachten
e Aufwarmen vor dem Training
e Prophylaktische Hamophilie-Therapie sicherstellen

e Fir den Fall einer Verletzung wahrend dem
Sport immer ein Notfallpréaparat gegen Blutungen
mit dabeihaben



Emotionale Unterstiitzung

Menschen mit Hamophilie haben heute dieselbe Lebens-
erwartung wie die Ubrige Bevolkerung. Die Krankheit kann
aber Uber die Jahre hinweg zur psychischen Belastung
werden, ahnlich wie bei anderen chronischen Erkrankungen.
Geben Sie acht auf sich. Die mentale Gesundheit beeinflusst
entscheidend |hr Lebensgefihl. hr Hamophilie-Zentrum
oder Ihr Hausarzt sind fir Sie da.

Je nach Beschwerden kdnnen Sie sich aber auch Hilfe bei
folgenden Adressen holen:

e www.selbsthilfeschweiz.ch
Plattform fir Selbsthilfegruppen in der Schweiz
mit verschiedene Themenstellungen
(chronische Schmerzen, HIV etc.) und regionalen Adressen

——
y

Bei Depressionen und
Angstzustanden

e www.sgad.ch
Schweizerische Gesellschaft fir Angst & Depression

e www.143.ch
Das Schweizer Sorgentelefon ist nicht nur telefonisch
unter der Nummer 143 erreichbar, sondern auch per Mail
oder im Chat-Kontakt Gber die Homepage www.143.ch

Bei chronischen Schmerzen

lhr Hamophilie-Zentrum oder |hr Hausarzt unterstitzen Sie,
mit |hren Schmerzen besser umzugehen. Dafir stehen
verschiedene Therapieansatze zur Verfligung. Es gibt
zahlreiche Schmerzzentren in allen Regionen der Schweiz.
Sie finden die Adressen im Internet. Auch spezialisierte
Physiotherapeuten unterstitzen Sie im Umgang mit chroni-
schen Schmerzen. Wenden Sie sich an:

e www.swiss-hemophilia-network.ch/netzwerkgruppen/
physiotherapie




Soziale Kontakte

Im Alter wandelt sich das soziale Netzwerk oft stark:

Die Kinder haben das Haus verlassen, als Pensionar fallt
der Beruf weg und oft andert sich auch die Partnerschaft
durch Krankheit oder Tod des geliebten Menschen.
Viele Senioren klagen Uber Einsamkeit.

Es gibt verschiedene Méglichkeiten, Geselligkeit und
Freude in der Gruppe zu finden:

e www.shg.ch/de/veranstaltungen
verschiedene Veranstaltungen der
Schweizerischen Hamophilie Gesellschaft

e www.prosenectute.ch
gesellige Anlasse in lhrer Region

e www.vereinsverzeichnis.ch
das grosste Verzeichnis mit Vereinen,
Clubs und Verbanden der Schweiz



Wenn es alleine nicht mehr geht

Die meisten mochten bis ins hohe Alter selbststandig in
ihrer gewohnten Umgebung leben. Oft verandert sich aber
die gesundheitliche Verfassung von einem Tag zum andern.
Aus diesem Grund ist es wichtig, sich mit den Moglichkeiten
auseinanderzusetzen, welche es als Unterstitzung im

Alter gibt.

Als Mensch mit Hamophilie wissen Sie bestens Bescheid
Uber Ihre Krankheit und Ihre Therapie. Dieses Wissen sollten
Sie frihzeitig an Personen in Ihrer Umgebung weitergeben,
damit diese sie unterstiitzen und im Notfall richtig reagieren
kénnen.



Unterstiitzung zu Hause

lhr Hamophilie-Zentrum oder Ihr Hausarzt sind die ersten
Anlaufstellen, wenn Sie zu Hause alleine nicht mehr
zurechtkommen. Sie kdnnen sich auch unter folgenden
Adressen informieren:

Pflegerische Hilfe (Kérperpflege, Injektionen etc.)
Bendtigen Sie auf Hamophilie spezialisierte Betreuungs-
dienste zur Therapiebegleitung zu Hause, wenden Sie sich
an Ihr Hamophilie-Zentrum.

Angebote in lhrer Region bieten auch:

e www.spitex.ch
Nationaler Dachverband der Nonprofit-Spitex

Einkaufen/Mabhlzeiten
* Nachbarschaftshilfe in Ihrer Umgebung. Informieren Sie
sich im Internet oder fragen Sie bei lhrer Gemeinde nach.

Notruf

Informieren Sie sich Gber Notrufsysteme, die Sie zum Bei-
spiel am Handgelenk tragen konnen. Bei einem gesundheitli-
chen Problem ist durch das Driicken des Notfallknopfes Hilfe
rasch zu Ihnen unterwegs.

e www.smartlife-care.ch
Swisscom, Telefon: +41 848 65 65 65
e www.notruf.redcross.ch
Schweizerisches Rotes Kreuz, Telefon: +41 58 400 41 11

Kimmern Sie sich auch um lhre Finanzen und lhre recht-
lichen Wiinsche im Falle einer plotzlichen Urteilsunfahigkeit.

Finanzen und Rechtliches

Finanzielle Unterstiitzung
e Sozialberatung der Hamophilie-Zentren

* Kostenlose Beratung bei www.prosenectute.ch

® Beantragung bei der AHV/IV von
— Ergénzungsleistungen
— Hilflosenentschadigung

Auch hier hilft Pro Senectute bei den administrativen
Angelegenheiten

Wichtige Vorsorge-Dokumente
e Patientenverfligung

Diese kéonnen Sie mit lhrem Hausarzt zusammen erstellen
* Vorsorgeauftrag

Damit legen Sie fest, wer lhre Interessen vertritt,

falls Sie urteilsunfahig sind (z. B. bei einem Unfall

oder durch Krankheit)

Pro Senectute bietet das komplette Vorsorgedossier
DOCUPASS an, womit alle wichtigen personlichen Anliegen
im Ernstfall geregelt werden kénnen

e www.prosenectute.ch/de/dienstleistungen/beratung/
docupass.html




Erkundigen Sie sich frihzeitig bei Ihrem Hamophilie-Zentrum
und/oder Ihrem Hausarzt Uber passende Alters- und Pflege-
heime. Oft kommt die Pflegebedurftigkeit unerwartet und
viele Institutionen haben langere Wartefristen. Sprechen Sie
auch mit lhren Angehérigen Uber diesen Schritt.

Ubertritt ins Alters- und Pflegeheim

Sie kénnen selber Adressen in lhrer Region suchen

e www.bag.admin.ch/bag/de/home/zahlen-
und-statistiken/zahlen-fakten-zu-pflegeheimen/
pflegeheim-suchen.html

e www.heiminfo.ch

e www.pflege-heime.ch




Beim Ubertritt ins Alters- und Pflegeheim oder bei einem
Aufenthalt in einer Rehabilitationsklinik ist die Regelung der
Kostenlbernahme der Hamophilie-Therapie ein Thema.
Jeder Mensch mit Hamophilie hat eine individuelle Kranken-
versicherung. Die allgemeine Grundversicherung ist ohne
Einschrankungen gewahrleistet. Eine Zusatzversicherung
haben jedoch nicht alle Menschen mit Hamophilie.

Krankenkasse / Kosteniibernahme

Folgendes sollten Sie beachten

Klaren Sie die jeweilige Kostendeckung durch Ihre Kranken-
kasse ab.

Kommen Sie zusammen mit der Krankenkasse, dem Arzt und
dem passendem Heim nicht zu einer Losung, konnen Sie
sich an die Schweizerische Patientenstelle oder an die SPO
Patientenorganisation wenden. Diese vermitteln beide
zwischen Patienten und dem Gesundheits- und Sozialwesen,
klaren Leistungsanspriiche bei Sozial- und Privatversicherun-
gen ab und setzten diese fur Sie durch.

e www.patientenstelle.ch

* www.spo.ch




Service / Kontakt

Weitere Informationen zum Thema Hamophilie finden
Sie unter:

e www.hemophilia-roche.ch

Sie kdnnen anonym eine Frage stellen auf folgender
Webseite:

e www.asknow.ch
lhr Frage gelangt direkt zur SHG (Schweizerischen
Hamophilie-Gesellschaft) und wird, je nach Inhalt,
unter Beizug von Fachleuten beantwortet

Weiterfuhrende Informationen (z. B. bei Reisen ins Ausland)
finden Sie auf:

o www.wfh.org/en/resources-education/
treatment-centre-directory
World Federation of Hemophilia

@ Roche Pharma (Schweiz) AG
4052 Basel
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