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VORWORT

Liebe Leserinnen und Leser,

auch bei Kindern mit Hamophilie sind
Schmerzen immer wieder ein Thema. Das
ist bei Weitem kein Grund, diese einfach
hinzunehmen - im Gegenteil! Eine fruh-
zeitige Behandlung akuter Schmerzen und
ein effektives Schmerzmanagement sind die
Voraussetzung fur ein moéglichst schmerz-
freies Leben mit Hamophilie. So kénnen
Sie auBerdem chronischen Schmerzen
vorbeugen und damit die Lebensqualitat
Ihres Kindes deutlich verbessern.

Sie als Eltern nehmen eine zentrale Rolle bei
der Schmerzerkennung und -behandlung
lhres Kindes ein. An allererster Stelle steht
dabeiimmer, sich konsequent an den Behand-
lungsplan zu halten, um Blutungen und damit
auch Schmerzen zu vermeiden. Und auch der
.Pieks" der Spritze kann so gestaltet werden,
dass er keine Spuren im Schmerzgedachtnis
Ihres Kindes hinterlasst.

Je alter lhr Kind wird, desto mehr konnen Sie es
einbeziehen und ihm einen sicheren Umgang
mit seiner Hdmophilie mit auf den Weg geben.
So lernt es, aktiv und verantwortungsvoll mit
dem eigenen Schmerz umzugehen und sinn-
volle Lésungen zu finden.

Erfahren Sie, wie Sie Schmerzen bei lhrem Kind
erkennen, wie Sie diese einordnen und welche
Maoglichkeiten es gibt, das Schmerzmanage-
ment lhres Kindes positiv zu lenken.

Ihr Takeda-Team winscht Ihnen
motivierende Leseerlebnisse.



ALLES NEU

Der Start ins Leben mit Hamophilie

Mit der Diagnose Hamophilie kommen bei
Eltern betroffener Kinder viele Fragen und
Unsicherheiten auf. Die Sorge vor Verlet-
zungen und der Umgang mit der geeigneten
Behandlung sind haufig zentral. Doch auch
beim Thema Schmerzen ist frihes Handeln
angezeigt. Und Sie werden sehen: Schon bald
wird der Umgang mit der Hamophilie ganz
selbstverstandlich und Sie kénnen Folge-
erkrankungen effektiv vorbeugen.

SO WERDEN SIE ZUM PROFI

* Halten Sie sich konsequent an den Behand-
lungsplan, um Blutungen und damit auch
Schmerzen zu reduzieren.

+ Handeln Sie bei Gelenkblutungen maglichst
frihzeitig.

« Sprechen Sie offen mit Ihrer Arztin oder
lhrem Arzt.

* Lernen Sie, Gefahren einzuschatzen und
bestenfalls zu umgehen.

* Begleiten Sie Ihr Kind aktiv und férdern
Sie seine Selbststandigkeit.

Schmerzen und Hamophilie

Uber zwei Drittel der unter 18-Jahrigen mit
Hamophilie leiden unter Gelenkschmerzen, die
durch Einblutungen insbesondere in Sprung-,
Knie- oder Ellenbogengelenke hervorgerufen
werden. Ist ein Gelenk haufiger von Blutungen
betroffen, kann das eine hamophile Arthro-
pathie und damit chronische Schmerzen,
Schonhaltungen oder Fehlbelastungen
begunstigen.

Weitere Informationen erhalten Sie in unserer
allgemeinen Patientenbroschire rund ums
Thema Schmerzen bei Hamophilie.

Wiederkehrende Schmerzen - wie die Folgen
einer Einblutung - koénnen dazu flhren,
dass lhr Kind immer empfindlicher auf Reize
reagiert. Selbst wenn die Ursache behobeniist,
konnen Informationen der Nervenzellen dazu
fihren, dass es den Schmerz weiterhin fuhlt
und dieser unter Umstanden chronisch wird.
Der Grund daflr ist das sogenannte Schmerz-
gedachtnis.

DEM SCHMERZGEDACHTNIS ENTGEGEN-
WIRKEN

* Erkennen und behandeln Sie Schmerzen
Reagieren Sie bei akuten Schmerzen immer
frihzeitig, um einer Chronifizierung entge-
genzuwirken.

* Lenken Sie ab
Einfach und wirksam! Mit einer kurzen
Geschichte oder einem kleinen Kartentrick
lassen sich Schmerzen effektiv lindern.

* Vermitteln Sie Geborgenheit
Mit kérperlicher Nahe und einer
angenehmen Atmosphare schaffen Sie
positive Verkntpfungen und verbessern
das Schmerzempfinden.

DER SCHMERZ BLEIBT IM GEDACHTNIS

Mit Strategien entgegenwirken

* Nehmen Sie Stress raus
Entspannung wirkt sich positiv auf den
Koérper und damit auch auf das Schmerz-
empfinden aus. Schon mit kurzen Atem-
Ubungen erreichen Sie positive Effekte.

* Férdern Sie Aktivitat
Mit ausreichend Bewegung und einem
aktiven Leben starken Sie Kérper und
Geist lhres Kindes und beugen dadurch
Schmerzen vor.




TOOLS & TIPPS |
AKTIV GEGEN SCHMERZEN

1. POSITIVES GRUNDGEFUHL

Schmerzen kénnen zwar mit der Hamophilie
einhergehen, doch das ist kein Grund, sie
zu akzeptieren - im Gegenteil. Sie kénnen
ihnen von Beginn an entgegenwirken, indem
Sie lhrem Kind ein positives Grundgefuhl im
Umgang mit der eigenen Erkrankung und
deren Behandlung vermitteln: Hamophilie
gehort zu Ihrem Kind und seinem Leben - es
ist ein Umstand, der sich gut bewaltigen lasst.
Sie haben es selbstin der Hand. Seien Sie dabei
nicht zu streng mit sich und lhrem Kind.

2. NOBODY IS PERFECT

Haben Sie bei einer Verletzung spat reagiert?
Oder hat Ihr Kind Schmerzen verschleppt,
weil Sie die Situation zu spat erkannt haben?
Das kann alles passieren und gehort dazu.
Das Gute daran: Sie lernen daraus und wissen
beim nachsten Mal, wie Sie besser handeln
kdnnen.

3. HILFE ANNEHMEN

Manchmal kann es Uberwindung kosten, Hilfe
von anderen anzunehmen. Aber jetzt stehen
die Gesundheit |hres Kindes und auch lhre
eigene im Zentrum. Gehen Sie offen damit
um, wenn Sie mal nicht weiterwissen oder
sich Uberfordert flihlen. Niemand erwartet von
Ihnen, dass Sie alles allein schaffen.

Wo finde ich Hilfe?

+ lhre behandelnde Arztin oder Ihr behan-
delnder Arzt steht Ihnen bei Fragen mit
Rat und Tat zur Seite. Hier bekommen Sie
auch Adressen von weiteren Anlaufstellen.

* In lhrem Hamophilie-Zentrum kénnen
Sie sich umfanglich informieren und
behandeln lassen. Neben der medizinischen
Versorgung erhalten Sie hier zum Beispiel
auch psychosoziale Beratung, Physio-
therapie oder Ernahrungsberatung.

+ Auf unserer Website finden Sie vielseitige
Informationen zu Ernahrung, Fitness und
dem Umgang mit Hamophilie.

Bloggerin Sarah ist Mutter von zwei
S6éhnen mit Hamophilie und berichtet
von den vielen Herausforderungen
des Alltags. Hier geht's zu ihrem
Video-Blog auf YouTube:




Lange wurde angenommen, dass Kinder
weniger Schmerzen empfinden als Erwach-
sene, da ihr Nervensystem noch nicht voll-
standig ausgereift ist. Mittlerweile wissen
wir: Schon ab der 22. Schwangerschaftswoche
kénnen Kinder Schmerzen spuren. Allerdings
unterscheiden sich die Kérperwahrnehmung
und auch die Ausdrucksfahigkeit bei Babys
und Kleinkindern stark von der Erwachsener.
Das macht die Situation fur Sie als Eltern
nicht einfach, Schmerzen zu erkennen und zu
behandeln.

BABY- UND KINDERGARTENZEIT

Von der Fremd- zur Selbstbeurteilung

Schmerzsignale bei Babys

Empfindet |hr Baby Schmerzen, etwa durch
eine unerkannte Verletzung, treten eventuell
folgende Anzeichen auf:

* langanhaltendes Schreien und Weinen

+ schmerzverzerrtes Gesicht

* ungezieltes Hin- und Her-Strampeln der
Arme und Beine

« Nahrungsverweigerung
« schnellerer Atem
* hoherer Puls

+ Schwitzen

Nicht immer muss eine Blutung zugrunde
liegen, doch grundsatzlich gilt: Vertrauen Sie
Ihrem Bauchgeftihl und lassen Sie Ihr Baby im
Zweifel arztlich untersuchen.

Schmerzen bei Kleinkindern

Etwa ab dem zweiten Lebensjahr kann lhr Kind
Ihnen sagen, wenn ihm etwas wehtut. Doch
die Krux dabeij ist, dass es diesen Schmerz
noch nicht lokalisieren kann. Haufig deutet es
auf seinen Bauch, auch wenn eigentlich der
Kopf schmerzt. Denn der Bauch war schon
haufig von Infektionen oder Koliken betroffen
und isteng mit dem Schmerzgefihl verknipft.
Fragen Sie bei Bauchweh daher immer genau
nach und gehen Sie der Schmerzursache
gemeinsam auf den Grund.

DEN ,,PIEKS” POSITIV VERKNUPFEN

Sie kdnnen das Spritzen oder eine Blut-
abnahme mit einer positiven Handlung
begleiten. Singen Sie ein Lied, lesen Sie
aus einem Buch vor oder verarzten Sie
zusatzlich den geliebten Teddybaren.
So verknupfen Sie angenehme Gefuhle
mit der Situation, die sich positiv auf
das Schmerzempfinden auswirken.

Verletzungen vorbeugen

Wenn Sie Verletzungsrisiken vorbeugen,
kdnnen Sie unnoétige Gefahren und damitauch
Schmerzen vermeiden. Sobald Ihr Baby mobil
wird, ist es Zeit, den Haushalt kindersicher zu
machen:

» Polstern Sie scharfe Kanten an Mdbeln ab
oder versehen Sie diese mit Schutzecken.

+ Entfernen Sie Mobel oder Gegenstande, die
leicht umfallen konnen.

* Versehen Sie FuBboden mit rutschfesten
Teppichen.

+ Bringen Sie Sicherheitsgitter an Treppen-
auf- und -abgangen an.

« Wahlen Sie Spielzeug, das keine scharfen
Kanten oder spitze Teile hat.

+ Versehen Sie Gitterbett und Laufgitter mit
einem Bett-Kopfschutz (Nestchen).

+ Ziehen Sie Ihrem Kind rutschfeste Haus-
schuhe oder Socken mit Noppen an.



TOOLS & TIPPS 1
SCHMERZSKALEN
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Schmerz-Einschatzung

Ungefahr ab dem dritten Lebensjahr kann
Ihr Kind bereits beschreiben, wie stark der
empfundene Schmerzist. In den Jahren davor
sind es in erster Linie Sie als Eltern, die die  wie intensiv |hr Kind seine Schmerzen
Signale lhres Kindes deuten. Zwar erkennen
viele Eltern an der Art des Schreiens schnell,
ob ihr Kind zum Beispiel hungrig oder unzu-
frieden ist oder ob es Schmerzen hat. Doch die
Schmerzintensitat zu bestimmen, kann unter
Umstanden sehr herausfordernd sein.

Die KUS-Skala

Rat ein.

KUSS - KINDLICHE UNBEHAGENS- UND SCHMERZSKALA

Beobachtung

Weinen

Gesichtsausdruck

0 Punkte

Gar nicht

Entspannt, Lachelt

1 Punkt

Stohen, Jammern,
Wimmern

Mund verzerrt

2 Punkte
Schreien

Mund und Augen
grimassieren

Mithilfe der sogenannten Kindlichen Unbeha-
gens- und Schmerzskala (KUSS) konnen Sie
anhand vorgegebener Parameter einschatzen,

empfindet. Dabei werden funf Verhaltens-
weisen (Weinen, Mimik, Rumpfhaltung, Bein-
haltung, motorische Unruhe) mit je 0 bis 2
Punkten bewertet. Sind es insgesamt 4 oder
mehr Punkte, holen Sie unbedingt arztlichen

Rumpfhaltung Neutral Unstet Au“fbaumen,
krimmen

Beinhaltung Neutral Strampelnd Tretend A SBR[
gezogen

Motorische Unruhe Nicht vorhanden MaRig Ruhelos
Summe

Ab etwa vier Jahren kann |hr Kind seine
Schmerzenin der Regel schon selbst bewerten.
Als besonders geeignet gilt dazu die soge-
nannte Gesichterskala (Face Pain Scale) nach
Hicks et al., eine Weiterentwicklung der in der
Medizin gebrauchlichen Wong-Baker-Skala.

Die Gesichterskala

Auf der Gesichterskala finden Sie sechs unter-
schiedliche Gesichter, die lhr Kind mit dem
eigenen Schmerzempfinden verknUpfen
kann. Die sechs Gesichter stellen jeweils eine
Schmerzstufe mit den Werten 0, 2, 4, 6, 8
und 10 dar, von denen je nach Befinden eines
ausgewahlt werden soll. Schmerzen ab der
Schmerzstarke 4 gelten als therapiebedurftig.

I ® s l

In dieser Version wird absichtlich auf emo-
tionale Inhalte verzichtet. Die Gesichter lachen
und weinen nicht, denn ein schmerzfreier Tag
ist nicht immer automatisch ein freudiger.
Ebenso fihren Schmerzen nicht immer dazu,
dass ein Kind weint.

TIPP

Ab etwa drei Jahren kénnen Sie
gemeinsam mit |lhrem Kind seine
Venen trainieren. Denn kraftige Venen
sind besser punktierbar, sodass der
»Pieks"” meist weniger spurbar ist.

Uber den Bestellservice auf unserer
Website kénnen Sie einen Flyer mit
praktischen Tipps fiir effektives
Venentraining beziehen.

2 4 6 8 10

n



KINDER IM
GRUNDSCHULALTER

Mehr Verantwortung Ubernehmen
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Mit der Einschulung beginnt fur alle Kinder
eine aufregende Zeit. Auf sie warten viele neue
Herausforderungen, die mehr Selbstandig-
keit und haufig auch den Wunsch nach mehr
Verantwortung mit sich bringen.

Die Neugierde wachst

Mit funf bis sieben Jahren kann |hr Kind die
Schmerzintensitat besser differenzieren und
konkretisieren, warum ihm etwas wehtut.
Ab ungefahr sieben Jahren wird Ihr Kind
aullerdem immer neugieriger. Jetzt ist daher
ein guter Zeitpunkt fur eine altersgerechte
Aufklarung. Wie stehen Schmerzen und
Hamophilie in Verbindung? Wie kdnnen sie
gelindert werden? Und wann sollte arztlicher
Rat eingeholt werden?

Die Rollen verandern sich

Ab etwa neun Jahren kann |hr Kind vielleicht
auch beginnen, sich selbst das Faktorpraparat
zu spritzen. Dadurch kann es unmittelbar
reagieren und Tempo und Druck beim Spritzen
optimal selbst anpassen.

Jetzt ist auch der geeignete Moment, lhr Kind
verstarkt mit in die (Schmerz-)Behandlung
einzubeziehen. Ein erster wichtiger Schritt
hierfir kann sein, dass Sie |hr Kind bei Arzt-
besuchen den Vortritt lassen und sich selbst
Stlick fur Stick zurticknehmen. Lassen Sie lhr
Kind selbst erzahlen, wie es ihm geht, welche
Beschwerden es hat und was ihm guttut oder
was es bedrickt. Im direkten Kontakt kann
lhre Arztin oder lhr Arzt viel mehr erfahren
und eine gute Beziehung zu dem Heran-
wachsenden aufbauen.

3 TIPPS FUR DEN ARZTBESUCH

« Uberlegen Sie vorab gemeinsam,
was Sie dem Arzt oder der Arztin
sagen konnen.

* Bleiben Sie im Termin im Hinter-
grund und setzen Sie sich ,in die

zweite Reihe”.

+ Lassen Sie Ihr Kind méglichst selbst
antworten.

Wenn der Schmerz bleibt

Doch auch wenn Sie alles daransetzen, dass
lhr Kind einen gesunden Umgang mit seiner
Hamophilie erlernt, kdnnen sich manchmal
ungunstige Verhaltensweisen einschleichen.
Dann kénnen Schmerzen negativ verknupft
werden und Spuren im Schmerzgedachtnis
hinterlassen. Warten Sie nicht, bis sich Ihr
Kind zurtickzieht und sein Leben stark durch
die Schmerzen beeintrachtigt wird.

Sprechen Sie das Thema unbedingt bei lhrem
nachsten Besuchinlhrem Hamophilie-Zentrum
an. Bei Bedarf erhalten Sie eine Uberweisung
zu einer Psychologin oder einem Psychologen.

Um die Situation einzuschatzen, eignet sich das
FUhren eines Schmerztagebuchs (Seite 21).

MEDIKAMENTE BEI KINDERN?

Neben physikalischen Hilfsmitteln (z. B.
Kihlen) und einem aktiven Lebensstil
kdénnen geeignete Schmerzmittel eine
sinnvolle Erganzung sein, um akute
Schmerzen zu behandeln. Einige
Schmerzmittel wie Acetylsalicylsaure
(ASS) fordern allerdings Blutungen.
Fragen Sie lhre Arztin oder lhren Arzt,
welche Medikamente fur |hr Kind
infrage kommen. Verabreichen Sie
Ihrem Kind Schmerzmittel grundsatz-
lich nur nach arztlicher Ricksprache.

13



TOOLS & TIPPS Il

SKALA PLUS WISSEN

Schmerzen nach Zahlen

Etwa mit neun Jahren kénnen Grundschul-
kinder rechnen und haben ein Verstandnis fir
unterschiedliche Zahlenabstande. AuRerdem
konnen sie besser einschatzen, wo und wie
stark es schmerzt. Ab jetzt eignet sich fur die
Einstufung der eigenen Schmerzen die nume-
rische Rating-Skala (NRS), die auch bei Erwach-

senen angewendet wird.

Die numerische
Rating-Skala

Die numerische Rating-Skala ist ein Zahlen-
strahl von 0 bis 10, wobei O fur ,kein Schmerz"
und 10 fur ,starkster vorstellbarer Schmerz*
steht - genauso wie bei der zuvor verwendeten
Gesichterskala. Anhand dieser Werte kann
lhr Kind sein aktuelles Schmerzempfinden
einordnen. Ab einem Wert von 4 sollten Sie
aktiv werden.

Kein Schmerz

14

Starkste
vorstellbare Schmerz

Wissen beugt vor

Istlhr Kind alt genug, um die Zusammenhange,
Ursachen und Moglichkeiten der eigenen
Erkrankung und Empfindungen zu verstehen,
ist es reif fir den Doc.

Der Doc erklart's

In seinem Video ,Wissen fur Kinder: Was ist
Hamophilie?” macht Dr. Thomas Kurscheid
junge Hamophilie-Interessierte zu Expertinnen
und Experten. Gemeinsam mit ihnen blickt er
durch das Mikroskop und zeigt, wie Blutgerin-
nung funktioniert und was bei einer Verletzung
im Korper passiert.

Das Video vom Doc gibt’s hier:

TIPP

Auch unsere Kinder-Comics , Die
Kicker-Helden - drei beste Freunde”
sind eine tolle Moglichkeit, sich Tipps
fur das Leben mit Hamophilie zu
holen. Gleich bestellen oder down-
loaden Uber unsere Website.

15



AUF DEM WEG IN

DIE SELBSTANDIGKEIT

Vom Kind zum Teenager

Mit ungefahr elf Jahren unterscheidet sich das
Schmerzempfinden lhres Kindes nicht mehr
von dem eines Erwachsenen. Und auch sonst
finden ab jetzt groRe Veranderungen im Leben
Ihres Kindes statt.

Eigenverantwortung
starken

FUr Jugendliche ist es nicht immer leicht.
Benehmen sie sich in einem Moment noch
wie Kinder - zum Beispiel in der Schule oder in
der Arztpraxis - wirken sie in vielen Situationen
schon sehr erwachsen. Gleichzeitig ist es auch
fur Eltern eine herausfordernde Aufgabe, ihr
Kind loszulassen und die Kontrolle abzugeben.

Beginnen Sie so frih wie moglich, Ihr Kind
aktiv in die Therapie einzubeziehen und seine
Fragen dazu altersgerecht zu beantworten. Das
hat auch Vorteile in Bezug auf das Schmerz-
management:

16

+ Hat Ihr Kind wichtige Verhaltensregeln bei
Verletzungen bereits fest verinnerlicht,
reagiert es mir hoher Wahrscheinlichkeit
auch in der Pubertat automatisch richtig.
So kann es schmerzhaften Folgeschaden
weitgehend vorbeugen.

Sich das Faktorpraparat selbst zu injizieren,
tut in der Regel weniger weh: |hr Kind

kann zum Beispiel sofort den Druck und
das Spritztempo korrigieren, wenn es sich
unangenehm anfuhlt.

Kinder, die Ihre Erkrankung verstehen und
selbststandig managen kdénnen, sind

selbstbewusster und bleiben Ihrer
Therapie in der Regel treu.

Grenzen austesten

Far Jugendliche ist die eigene Clique, die soge-
nannte Peer-Group, eine wichtige Stltze in
ihrem Leben. Vielleicht denkt lhr Kind mal
dartber nach, ein Verletzungsrisiko bewusstin
Kaufzu nehmen oder einfach mal eine Blutung
zu ignorieren, aus Sorge ausgeschlossen zu
werden. Wenn Sie lhrem Kind von klein auf die
wichtigsten Botschaften an die Hand gegeben
haben, ist es auch fur diese turbulente Zeit
bestens gewappnet: Es kann selbstbewusst
zu sich selbst und seiner Erkrankung stehen.
AulBRerdem wird es bei Bedarf weiterhin lhren
Rat suchen und Sie ins Vertrauen ziehen, so
dass Sie gemeinsam handeln kénnen.

Sport und Hamophilie

Ausreichend Bewegung und Sport sind gut
far Kérper und Geist - und helfen damit auch
gegen Schmerzen. Zu geeigneten Sportarten
berat Sie lhr Himophilie-Zentrum. Kinder und
Jugendliche mit Hamophilie profitieren gleich
mehrfach:

« Weniger Unfalle durch bessere
Koordination

» Starke Muskeln schitzen Gelenke

+ Vorbeugen von Ubergewicht, Herz- und
Kreislauferkrankungen u. a.

+ Gesteigertes psychisches Wohlbefinden
und mehr Selbstbewusstsein

Physiotherapie

Sie ist aus der Hamophilie-Behandlung kaum
wegzudenken: die Physiotherapie. Durch
gezielte Ubungen zur Koordination und Kréaf-
tigung werden so die Gelenke und Muskeln
trainiert. Das macht den Koérper sicherer,
schutzt vor Verletzungen und beugt damit
Schmerzen und Blutungen vor.

17



TOOLS UND TIPPS IV
FIT GEGEN SCHMERZEN

Die passende Sportart
finden

Sportarten mit geringem Verletzungs-
risiko sind zum Beispiel Schwimmen, Joggen
oder Toprope-Klettern. Eher ungeeignet
sind dagegen Eishockey, FuBball oder
Snowboarden.

Das Projekt Fit for Life hat zum Ziel, fur jedes
Kind die passende Sportart zu finden: Nach
einem individuellen Fitness- und Gesund-
heits-Check beraten Sport-Expertinnen und
-Experten zu geeigneten Aktivitaten und der
richtigen Trainingsvorbereitung.

Fragen Sie in Ihrem Hamophiliezentrum nach
aktuellen Terminen und Veranstaltungsorten
fUr die spezialisierte Sportberatung.

PECH-Regel

Hat sich Ihr Kind doch einmal verletzt - oder
auch aus nicht erkennbaren Grinden zum
Beispiel ein geschwollenes Knie - hilft die
PECH-Regel dabei, um Blutungen zu stoppen
und Schmerzen zu lindern. Uben Sie gemein-
sam die wichtigen Schritte.

+ PAUSE: Das betreffende Korperteil
moglichst ruhigstellen.

EIS: 15 bis 20 Minuten kuhlen, zum Beispiel
mit einem Kuhlpad (immer eingewickelt in
ein Tuch!).

COMPRESSION: Druckverband oder eine
feste Bandage anlegen, um Schwellungen,
Bluterglsse und damit Schmerzen vorzu-
beugen.

* HOCHLAGERN: Das verletzte Kérper-
teil hochlagern, um Schwellungen und
Schmerzen zu reduzieren.

TIPP

Mit unserer Notfallkarte, die Sie Uber
unsere Website downloaden oder
bestellen kénnen, sind Sie und lhr
Kind bestens gerustet, um bei Verlet-
zungen schnell und richtig zu handeln.

19



BLOGGER FELIX:

AUS DEM LEBEN
EINES TEENAGERS

»,ICH BIN IN DER JUGENDFEUERWEHR AKTIV.
WIR TREFFEN UNS WOCHENTLICH UND
NEHMEN ZUDEM MEHRMALS IM JAHR AN
WETTKAMPFEN TEIL.”

20

Felix lebt in Thuringen und gibt einen Einblick
in sein Leben als Teenager mit schwerer
Hamophilie A.

In seinem Blog berichtet er vor allem Uber
seine Interessen und Hobbies. Um Verlet-
zungen und Schmerzen vorzubeugen, nimmt
er seine Therapie ernst und geht regelmaliig
zur Physiotherapie. Hier trainiert er gezielt
fur mehr Kraft, Ausdauer und Gleichgewicht.
So fuhlt sich Felix flr alle Abenteuer gut
gewappnet.

P Hier geht's direkt zum
Videoblog von Felix auf
YouTube

TIPP

Fur lhr Kind kann der Austausch mit
anderen Betroffenen sehr wertvoll
sein. Neben Selbsthilfegruppen eignen
sich dazu auch Kinder- und Jugendfrei-
zeiten. Aufden Websites der Deutschen
Hamophiliegesellschaft e. V. (DHG)
sowie der Interessengemeinschaft
Hamophiler e. V. (IGH) erfahren Sie
mehr dazu.

SCHMERZEN IM BLICK

Schmerztagebuch fihren

Neben der Blutungspravention spielt ein effek-
tives Schmerzmanagement eine tragende
Rolle im Leben von Kindern und Jugendlichen
mit Hamophilie. Damit Schmerzen frih-
zeitig behandelt werden kdénnen und so die
Lebensqualitat lhres Kindes erhalten bleibt,
ist eventuell ein Schmerztagebuch sinnvoll.
Manchmal wird erst dadurch sichtbar, ob die
Schmerzen haufiger vorkommen und wie
intensiv sie sind.

TIPP

Leidet Ihr Kind unter Schmerzen,
fhren Sie so friih wie méglich gemein-
sam mitihm ein Schmerztagebuch. So
wird es fruhzeitig sensibilisiert und
lernt, die eigenen Schmerzen reflek-
tiert zu betrachten.

Uberblick statt
Momentaufnahme

In einem Schmerztagebuch tragen Sie neben
den entsprechenden Werten der jeweiligen
Schmerzskala auch zusatzliche Informationen
wie das allgemeine Wohlbefinden und beson-
dere Vorkommnisse ein. So bekommen Sie
einen guten Uberblick Gber die Schmerzen
Ihres Kindes.




MEIN SCHMERZTAGEBUCH

Wo tut Blutung Wie habe ich Besondere Schmerzstarke xirér;i?:e]?; =SS
es weh? mich gefuhlt? Vorkommnisse (0-10) . MaRnahme
ja  nein linderung

® besser gleich @ schlechter
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INFORMATIONEN FUR KINDER

KUSS

KUSS - KINDLICHE UNBEHAGENS- UND SCHMERZSKALA

Beobachtung

0 Punkte 1 Punkt 2 Punkte

Stohen, Jammern,

) Finn, Bruno und die Geschichte Einfach bestellen
Wimmern

vom Pieks: Ein Mutmach-Buch fur Uber unsere Web-
Kinder ab zwei Jahren site - oder fragen Sie
eine medizinische
Fachkraft in lhrem
Hamophilie-Zentrum
nach einem Exemp-
Kinder-Comics zum Thema lar der gewunschten
Hamophile: Die Kicker-Helden Broschdire.

Weinen Gar nicht Schreien

Mund und Augen

Gesichtsausdruck Entspannt, Lachelt Mund verzerrt . .
grimassieren

Aufbaumen,
krimmen

Rumpfhaltung Neutral Unstet

An den Korper

Beinhaltung Neutral Strampelnd Tretend gezogen

Motorische Unruhe Nicht vorhanden afi Ruhelos

FAQ Hamophilie: Kompakte Ant-
worten auf Fragen rund um das Leben
mit Hamophilie - fur altere Kinder und
Jugendliche.

Numerische Rating-Skala (ab ca. 9 Jahren)

0 1 2 3 4 5 6

Dr. Kurscheid erklart's:
Wissen fur Kinder: Was ist Hdmophilie?

Kein Starkste
Schmerz vorstellbare
Schmerz
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WEB-TIPPS

Weitere Informationen

Expertinnen und Experten informieren
in Videos Uber Seltene Erkrankungen.
»Kinder mit Hdmophilie in der Schule”

selpers.com

Das Informationsportal Kinderblutkrank-
heiten informiert zu Blut- und
Gerinnungsstorungen bei Kindern und
Jugendlichen.

kinderblutkrankheiten.de

Die Interessengemeinschaft Hamophiler
e. V. (IGH) ist ein Patientenverband, der
sich fir Menschen mit Hdmophilie und
anderen angeborenen Blutungskrank-
heiten einsetzt und Rat und Unterstut-
zung bietet.

igh.info

Die Deutsche Hamophiliegesellschaft e. V.
ist eine bundesweite Interessengemein-
schaft fir Betroffene, Angehdrige sowie
medizinische und soziale Betreuende.

dhg.de
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WICHTIGER HINWEIS
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