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Vorwort

Der heutige medizinische Zeitgeist heisst «medical
wellness». Eine gesunde und ausgewogene Ermah-
rung sowie regelmassige sportliche Aktivitat gelten als
das Rezept fur ein langes und unbeschwertes Leben —
waren da nicht unheilbare Krankheiten wie Krebs oder
(noch) die Hamophilie.

Gegenuber den Zeiten vor einer standardmassi-
gen Prophylaxe mit Faktorpraparaten werden heute
betroffene Kinder mit Hamophilie sogar dazu ermu-
tigt, Sport zu treiben. Kdrperliche Aktivitat fordert im
Allgemeinen das entsprechende Wohlbefinden, durch
eine verbesserte Leistungsfahigkeit, Koordination und
Ausdauer. Insbesondere bei der Hamophilie spielt die
durch Sport erlangte Kraftigung der Muskulatur eine
entscheidende Rolle: die Gelenke werden stabilisiert
und damit weniger anfallig fur Blutungen.

Neben einer regelmassigen sportlichen Aktivitat ist
auch eine ausgewogene Ernahrung wichtig. Sie beugt
Ubergewicht vor, das sich, durch die hohere Belas-
tung, negativ auf die Gelenke auswirkt und damit das
Risiko fur Gelenkblutungen erhéhen kann.

Sicher ist es fur Personen mit Hamophilie sinnvoll, nur
Sportarten auszuuben, die nicht mit einer Ubermassi-
gen Verletzungsgefahr einhergehen. Grundsatzlich ist
allerdings mittlerweile — bei einer konsequenten, indi-
viduell angepassten Prophylaxe mit Faktorpraparaten
mit verlangerter Halbwertszeit — Einiges moglich, was
fruher ein Tabu fur Menschen mit Hamophilie war.

In dieser Broschure erhaltst du Informationen, wie du
mit dem Thema Hamophilie und Sport deinen per-
sonlichen Weg finden kannst. Weiter findest du Tipps
und Wissenswertes fur eine ausgewogene, gesunde
und sehr leckere Ernahrung.

Dr. med. Heinz Hengartner
Leitender Arzt Hamatologie/Onkologie,
Ostschweizer Kinderspital St. Gallen
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Mit Hamophilie kannst du grundsatzlich essen, was du mochtest.
Hauptsache gesund und ausgewogen. Was das genau heisst? Das erfahrst du hier.



Was solltest du bei der Ernahrung beachten?

Menschen mit Hamophilie haben dasselbe Risiko fur
typische, ernahrungsbedingte Alterserkrankungen wie
alle anderen Menschen auch. Vor allem Fettleibig-
keit ist hier besonders gefihrlich. Denn Ubergewicht
bedeutet eine zusatzliche Belastung fur die Gelenke.
Dies kann negative Prozesse in den Gelenken verstar-
ken (wie Gelenkentzindungen). Daruber hinaus kon-
nen deinem Kdrper gegebenenfalls durch erhéhten
Blutverlust wichtige Nahrstoffe verloren gehen, was
zu Symptomen wie Mudigkeit, Abgeschlagenheit und

Auf den Punkt gebracht

Siisses, Salziges & Alkoholisches — in kleinen Mengen

Ole, Fette & Niisse — taglich in kleinen Mengen,
Butter/Margarine sparsam

Milchprodukte, Fleisch, Fisch, Eier & Tofu —
taglich 3 Portionen Milchprodukte und 1 Portion
Fleisch/Fisch/Eier/Tofu

Getreideprodukte, Kartoffeln & Hulsenfriichte —
taglich 3 Portionen. Vollkornprodukte bevorzugen
Friichte & Gemiise — taglich 5 Portionen in
verschiedenen Farben, dabei regionales und
saisonales Angebot bevorzugen

Getranke — ungesusste Getranke, Wasser bevorzugen

Konzentrationsschwache fuhren kann. Hier kannst du
mit einer entsprechenden Ernahrung gezielt gegen-
steuern. Zunachst stellen wir dir mit den nachfol-
genden Empfehlungen der Schweizer Gesellschaft
fur Ermahrung in Kurze die wichtigsten Punkte einer
gesunden Ernédhrung und gesundem Lebensstil vor.
Im Anschluss findest du dann konkrete Informationen
zu Funktion und Vorkommen besonders relevanter
Nahrstoffe bei Hamophilie.

Regelmassig Essen — Haupt- und Zwischenmahlzeiten
liefern gleichmassig Energie und férdern die Leistungs-
fahigkeit und Konzentration

Abwechslungsreich — Abwechslung und Vielfalt bei
der Auswahl und Zubereitung der Lebensmittel tragen
zu einer guten Nahrstoffversorgung bei

Mit allen Sinnen geniessen — ausreichend Zeit
nehmen, genussvolles Essen

In Bewegung bleiben — taglich 30 Minuten
Bewegung und ausreichende Entspannung

Auf www.sge-ssn.ch findest du die Mengenangaben zu den Portionen.




Gut furs Blut

Bei einem gesunden Erwachsenen werden pro Minute
160 Millionen rote Blutkorperchen gebildet. Klar, dass
dazu ein paar Bausteine benodtigt werden. Hier die
wichtigsten:

o Eisen (Muskelfleisch, Hulsenfriichte, Nusse, Ge-
muse) Eisen ist ein sehr wichtiger Bestandteil des
Blutes insofern es den Sauerstofftransport ermog-
licht. Dabei ist zu beachten, dass Eisen 2+, das in
Muskelfleisch vorkommt, vom Kérper besser aufge-
nommen werden kann als Eisen 3+, was in pflanzli-
cher Nahrung zu finden ist. Die empfohlene Tages-
dosis betragt fur erwachsene Manner 10 mg und fur
erwachsene Frauen 15mg.

o Folsaure (grines Blattgemiise, Vollkornprodukte,
Nusse, Hilsenfriichte) Folsaure spielt bei der Zell-
teilung eine wichtige Rolle und ist somit fur die Bil-
dung von Blutzellen unverzichtbar. Die empfohlene
Tagesdosis betragt 300 ug bei Erwachsenen.

e Vitamin B12 (Fisch, Meeresfruchte, Eier, Milch-
produkte) Vitamin B12 wird bei der Blutbildung
ebenfalls fur die Zellteilung bendtigt. Die emp-
fohlene Tagesdosis belauft sich hier auf 4ug bei
Erwachsenen.

Gut fur die Leber

Einige Gerinnungsfaktoren werden in der Leber gebil-
det. Was ihr gut tut, ist also auch gut fur die Blutgerin-
nung. Du musst dir nichts komplett verbieten. Auch
Alkohol, der hauptsachlich in der Leber abgebaut
wird, solltest du nur in Massen konsumieren.

Gut gegen Entzundungen

Als Mensch mit Hamophilie hast du aufgrund mog-
licher Gelenkblutungen ein héheres Entzindungs-
risiko. Deshalb empfehlen wir eine ausreichende
Aufnahme von Omega-3-Fettsduren, die einen anti-
entzundlichen Effekt haben. Besonders viele Omega-
3-Fettsauren sind in pflanzlichen Olen (z.B. Lein-,
Raps-, Baumnussol), Chiasamen und heimischen
Leinsamen, Baumniissen sowie in fettreichem Fisch
(z.B. Lachs, Thunfisch, Hering) enthalten.




Weitere praktische Tipps und Vorschlage

1.

Die Eisenaufnahme aus pflanzlichen Lebensmitteln wird bei zeitgleicher Aufnahme von
Vitamin C-haltigen Nahrungsmittel besser vom Kérper aufgenommen. Bei fleischlosen
Gerichten trinke ein Glas naturreinen Orangesaft dazu.

. Die Eisenaufnahme im Kérper wird durch Kaffee, Schwarztee, Griintee, Mate, Colagetrianke,

Milchgetranke und Rotwein gehemmt. Ein zeitlicher Abstand von rund 1 Stunde zu einer
eisenhaltigen Mahlzeit vorher oder nachher ist ideal.

. Fur die Salatsauce eignen sich bestens Lein-, Raps- oder Baumnussol.
. Erganze dein Vollwertmiisli mit Leinsamen oder Niissen.

. Auch wenn sich Fischkonsum empfiehlt — besser nicht mit Fischélkapseln alternieren.

Sie kénnen eine erhéhte Blutungsneigung auslésen.

. Bereite deine Speisen méglichst frisch zu und friere gegebenenfalls etwas ein.

. Konsumiere Fast-Food und Snacks nur gelegentlich und dann kombiniert mit Salat

oder Friichten.

. Achte auf eine ausreichende Flussigkeitszufuhr — idealerweise Wasser oder

ungesussten Tee.




Hamophilie & Sport

Bewegung 1st Fretheit

Korperliche Fitness ist naturlich auch fur Menschen mit Hamophilie wichtig.
Wie genau du von Sport profitieren kannst? Wir zeigen es dir.




Hamophilie und Sport -
passt das uberhaupt?

Die Zeiten, in denen Hamophilie und Sport unver-
einbar schienen, sind endgultig vorbei. Und dies aus
gutem Grund. Moderne Therapieoptionen schut-
zen zuverlassig auch bei intensiveren korperli-
chen Aktivitaten, wenn du dich an einige Grund-
regeln haltst. Es ist wichtig, dass du diese mit dem
interprofessionellen Team deines Hamophilie-Zent-
rums besprichst, damit du von den positiven Effek-
ten, die Sport & Aktivitat mit sich bringen, profitie-
ren kannst:

Pravention von sogenannten
Lifestyle-assoziierten Erkrankungen
wie z.B. Diabetes, Ubergewicht und
Bluthochdruck

Schutz vor Sturzen und Verlet-
zungen durch das Trainieren
der Koordinationsfahigkeit und
des Gleichgewichtssinns

S

Kraftige Muskeln (indbewegliche

Gelenke sind wichtigé€Protekioren

vor der hamophilen Arthropathie, bzw. == e
kdnnen diese positiv beeinflussen ’

Forderung des psychischen Wohl-
befindens durch aktiven Lebensstil



Welche Sportart passt zu dir?

Hier gilt zunachst einmal: Uberlege, was dir Spass
macht und wo du «dran» bleibst. Wie aktiv bist du
bereits, was lasst sich fur dich in deinen Alltag integrie-
ren? Wie sieht es mit deinem allgemeinen Gesundheits-
zustand und deinem Gelenkstatus aus? Daruber hinaus
spielt allerdings auch der Schweregrad deiner Hamo-
philie und dein Faktorsubstitutionskonzept eine Rolle.

Keine Sportart ist ganzlich ohne Risiko. Aber einige
sportliche Aktivitaten bieten sich aufgrund der jeweili-
gen Bewegungsablaufe und Krafteinwirkungen eher
an als andere. Solltest du beispielsweise bereits veran-
derte Gelenke haben, empfiehlt es sich, Sportarten mit
gleichmassigen rhythmischen Bewegungsablaufen
zu betreiben. Maximalbelastungen, hohe Geschwin-
digkeiten, extreme Bewegungen, Schlage oder mogli-
che Sturze solltest du hingegen eher meiden. Auch bei
“Stopp & Go"-Sportarten ist Vorsicht geboten. In jedem
Fall solltest du unbedingt auf einen ausreichenden
Schutz durch einen adaquaten Faktorspiegel achten.

Bevor du mit einer Sportart starten mochtest, sprich
dich unbedingt mit deiner/m behandelnden Hama-
tologin/en und Physiotherapeutin/en ab.

Geeignete Sportarten

(eine Auswahl)

% Schwimmen Walking
Tischtennis Tanzen
Badminton Segeln
(&
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Weniger geeignete
Sportarten (eine Auswahl)

O
Fussball Eishocke
< % ’
m Kampfsport

Manche Sportarten wie
Skifahren, Klettern und Skaten
sind nicht von vorne herein
ausgeschlossen, bedurfen aber
einer sorgfaltigen Absprache

mit deinem Hamophilie-Zentrum.

Was muss ich ausserdem
beachten?

Informiere alle Beteiligten Uber deine Erkrankung,
so dass sie gegebenenfalls sofort die richtige Hilfe
leisten konnen.

Trage eine Notfalldosis deines Faktorpraparats
bei dir und informiere deine Kolleg/innen oder
Betreuer/innen wo diese ist.

Warme dich ausreichend auf und dehne dich im
Vorfeld, um das Verletzungsrisiko zu minimieren.

Belastungsaufbau: Trainingsumfang und Intensitat
sollten langsam gesteigert werden.

Vergiss nie eine Schutzausrustung, wo sie emp-
fohlen ist (Helm, Ellenbogen- oder Knieschoner).

Wenn es doch mal Probleme gibt: Bei Anzeichen
einer Blutung hoére sofort mit dem Training auf.
Schau, dass das Gelenk geschitzt und entlastet
bleibt. Auch das Kuhlen und Hochlagern ist sinn-
voll. Es kann sein, dass eine weitere Spritze notig
ist. Nimm keine Nicht-Steroidalen Antirheumatika.
Sprich dich immer mit deiner/m Arztin/Arzt ab.

Eltern, Familie bzw. Partner/in sollten ebenfalls ein gutes
Vorbild in Bezug auf Sport und Ernahrung abgeben.
Gemeinsam ist es leichter, gute Gewohnheiten einzuhalten.



Fur die fachkundige Unterstlitzung bei der Erstellung
dieser Broschure bedankt sich Sobi herzlich bei:

— Herrn Dr. med. Heinz Hengartner, Leitender Arzt Hamatologie/Onkologie,
Ostschweizer Kinderspital St. Gallen

— Frau Andrea Mathis, BSc Ernahrung und Diatetik, Ernahrungsberaterin SVDE, St. Gallen

— Physiotherapiegruppe des schweizerischen Hamophilie Netzwerks (SHN-Physios)
www.swiss-hemophilia-network.ch

391-HAE-CH(D)-1020-V01

Weitere Informationen zu Sobi und unseren Services findest du unter www.sobiswiss.ch

Swedish Orphan Biovitrum AG

Messeplatz 10, 4058 Basel SO b I
Tel. +41 41 220 24 40, Fax +41 41 220 24 41

mail.ch@sobi.com, www.sobiswiss.ch rare strength




