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Das diesjahrige Thema des World Hemophilia Day: «Diagnose — Der erste Schritt zur Behandlung»
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Sporttauchen
auch fur Betroffene von einer

Blutgerinnungsstérung sehr gut méglich

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Letzten Samstag hatte ich die Gelegenheit am «U60 Workshop» in Zurich teilzu-
nehmen. Dieser Workshop fand bereits zum zweiten Mal statt und widmete sich
dem wichtigen Thema der Sturzprophylaxe. Dabei blieb es nicht bei theoreti-
schen Ausfuhrungen — die Teilnehmenden konnten auch praktische Ubungen
kennenlernen und ausprobieren.

Dieser Workshop hat mich so sehr beeindruckt, dass ich bereits am darauffol-
genden Tag beschloss fur diese Ausgabe des Bulletins einen Beitrag mit dem Ti-
tel «Sturzprophylaxe im Alter» zu schreiben und einige der vermittelten Erkennt-
nisse mit lhnen zu teilen.

Falls Sie zu den glucklichen jungeren Semestern gehéren — oder selbst nicht von
einer Blutgerinnungsstérung betroffen sind — kennen Sie bestimmt in ihrem na-
hen Umfeld dltere Menschen, fur die Gleichgewicht, Kraft und Sicherheit im Alltag
zunehmend an Bedeutung gewinnen.

Neben dem Training von Muskelkraft und Gleichgewicht gilt es jedoch auch,
weitere Massnahmen zu ergreifen. Ich selbst bin vorletztes Jahr beim Ausstei-
gen aus der Dusche in der Duschwanne ausgerutscht. Gesturzt bin ich zwar
nicht, aber eine Muskelzerrung mit einhergehender Blutung war das Resultat.
Den Besuch des EHC-Kongresses am folgenden Wochenende musste ich des-
halb absagen.

Ein halbes Jahr spater waren die alte Dusche und die Badewanne verschwunden
und an deren Stelle steht heute eine neue barrierefreie Dusche mit Stangengriff.
Zwei Jahre lang hatte ich gezoégert diesen Umbau vorzunehmen — offenbar
brauchte ich diesen Unfall als Motivation.

Habe ich daraus tatsdchlich gentgend gelernt?

Wahrscheinlich nicht. Der Teppich im
=~ g Gang liegt immer noch an seinem
" Platz, obwohl ich schon mehrmals dar-
Uber gestolpert bin. Ich mag ihn und er
ist ein Geschenk meiner Grosseltern.
Vermutlich braucht es erst einen Sturz
oder eine Verletzung, bevor ich auchin
dieser Sache vernunftig werde.

Nun mochte ich den Blick auf ein The-
ma lenken, bei dessen Austubung das
Sturzrisiko erfreulicherweise keine Rolle
spielt: den Tauchsport.



Editorial

Ich selbst habe diesen Sport wéhrend mehr als
zwanzig Jahren mit grosser Begeisterung aus-
geubt, bevor ich diesen nach einer Lungenem-
bolie im Jahre 2011 aufgeben musste.

Ich bin Uberzeugt, dass Sporttauchen auch fur
Betroffene mit einer Blutgerinnungsstérung sehr
gut mdglich ist. Deshalb wurde ich mich sehr
freuen, in einer kommenden Ausgabe einen Er-
fahrungsbericht eines «Tauchers mit einer Blut-
gerinnungsstorung» veroffentlichen zu kbnnen.

Bitte melden Sie sich bei uns, falls Sie diesen
faszinierenden Sport austben!

Ich wiinsche Ihnen einen wunderschdnen Sommer, bleiben Sie fit und gesund.

Ihr Prasident — Gabriel Lottaz




Aus der Geschdftsstelle

Bericht aus der Geschdftsstelle

Seit April 2023 leite ich nun das Buro in Interlaken. In dieser Zeit habe ich sehr viel
gelernt und durfte viele spannende Tagungen, Events und Projekte begleiten. Be-
sonders schdatze ich die Zusammenarbeit mit all unseren Partnern. Dazu z&hlen
der Vorstand, unsere Mitglieder, das Schweizerische Hamophilie Netzwerk, das
medizinische Fachpersonal der 11 Hamophilie Zentren in der Schweiz, die Phar-
mafirmen sowie das Bundesamt fUr Sozialversicherungen in Zusammenarbeit
mit Agile und anderen Hadmophilie-Gesellschaften in Europa.

Wie immer findet Ihr im Jahresbericht des Prasidenten der SHG eine komplette
Auflistung die Veranstaltungen und Sitzungen mit Vertretern der SHG.

Pharma-Unterstiitzung

Auch 2025 durften wir grosszigige UnterstUtzungsbeitrdge von verschiedenen
Arzneimittelherstellern entgegennehmen — vielen Dank fur diese wertvolle Unter-
stutzung!

- Novo Nordisk Pharma AG
CHF 35'000.—

- Roche Pharma (Schweiz) AG
CHF 30'000.—-

- Swedish Orphan Biovitrum AG
CHF 19'880.—-

- CSL Behring
CHF 16'000.—-

- Takeda Pharma AG
CHF 7'000.—

- Octapharma
CHF 7'000.—

- Pfizer AG
CHF 6'000.-



Mitgliederbeitréige und Spenden
Im Jahr 2025 haben wir CHF 30'930.- an Mitgliederbeitréigen sowie CHF 9'450.-
an privaten Spenden verbuchen kénnen.

Ein herzliches Dankeschén an alle, die ihren Beitrag entrichtet, aufgerundet oder
gespendet haben - eure UnterstUtzung macht unsere Arbeit moglich!

Im November 2025 durften wir Gber den Spendenaufruf an unsere Mitglieder der
Libanesischen Hamophilie-Gesellschaft die schéne Summe von CHF 3'372.-
Uberweisen.

Ausblick auf 2026

Auch dieses Jahr wird unser Sommerlager stattfinden, diesmal im Kanton
St. Gallen — eine gute Gelegenheit fur unsere jungeren Mitglieder zwischen 7-12
Jahren mehr Uber Ihre Blutgerinnungsstorung zu lernen und dabei auch Spass
zu haben. Mehr Informationen finden Sie auf unserer Webseite. Die medizinische
Betreuung Ubernimmt erneut das Kinderspital ZUrich. Nicolas Fuchs, ist wieder-
um zusténdig fur das Lager und bekocht die Kinder und das ganze Team wdh-
rend dieser Woche.

Nach wie vor ist es Weltweit oft der Fall, dass der Weg zur Diagnose sehr lang
oder gar nicht méglich ist. Darum ist das Jahresmotto der World Federation of
Hemophilia — «Diagnosis — First step to care» um auf diese Diskrepanzen auf-
merksam zu machen.

Wir berichten Uber Save One Life in diesem Bulletin auf Seite 23. Save One Life ist
eine internationale Non-Profit-Organisation, die Menschen mit Blutgerinnungs-
storungen in Landern des globalen Stdens direkt unterstutzt. Der Ansatz ist «eine
Person nach der anderen helfen», anstatt nur auf grosse Statistiken zu schauen.
Persdnlich sprich mich das als Mutter eines Hdmophilen sehr an und seit kurzem
unterstdtzen wir als Familie diese Organisation mit einem monatlichen Beitrag.

Ich blicke dem Jahr 2026 positiv entgegen und werde mich weiterhin engagiert
far die Unterstitzung unserer Community einsetzen. Teil dieser Gemeinschaft zu
sein und gemeinsam konkrete Beitrage zu leisten, schatze ich sehr.

Sonnige Grusse,
Camilla Wensing - Geschdiftsleiterin

Wir nehmen Abschied von Bernard Imsand

Im Dezember 2025 ist Bernard Imsand im Alter von 66 Jahren verstorben. Wahrend
vieler Jahre war er ein geschdtztes Mitglied der SHG und unserem Verein eng verbun-
den. Wir danken ihm von Herzen fur seine Treue, fUr das grosszigige Legat und erin-
nern uns gerne an seine Teilnahme an der Benefizreise in den Libanon im Jahr 2004.

In dankbarer Erinnerung sind unsere Gedanken bei seinen Angehdrigen und
Freunden.

Aus der Geschdéftsstelle




Jahresbericht

Jahresbericht des Prasidenten der SHG

Im Jahr 2025 durfte die SHG ihr 60-jahriges Jubildum feiern. Zu diesem besonderen Anlass luden wir unsere Mitglieder Mitte
Mai zu einer zweitdgigen Tagung ins Hotel Victoria in Villar-sur-Ollon ein. Uber 100 Personen nahmen teil.

Das Programm umfasste Vortradge zur Geschichte der Hdmophilie in der Schweiz, zum «H&dmophiliefreien Leben» dank neu-
er Therapien sowie zu den «Herausforderungen bei der Wahl der passenden Therapie», wobei bislang unbehandelte Pati-
entinnen und Patienten (PUP) im Fokus standen. Ergéinzt wurde das Angebot durch zahlreiche Workshops zu unterschiedli-
chen Themen.

An der Vereinsversammlung vom Sonntag wurden Frau Dr. Brigitte Brand und Daniel Planzer zu Ehrenmitgliedern ernannt.

Unsere Geschdftsleiterin Camilla Wensing trug mit der wertvollen Unterstitzung von Maria-Rosa Schmuki entscheidend zum
Gelingen dieser Tagung bei. Ein besonderer Dank gilt auch dem freundlichen und dusserst hilfsbereiten Team des Hotels Victoria.

An dieser Stelle danke ich allen Genannten, dem Organisationskomitee, den Referentinnen und Referenten sowie unseren
Sponsoren aus der Pharmaindustrie herzlich fur ihre wertvollen Beitrage.

Aufgrund dieses grossen Anlasses wurde in diesem Jahr auf die Durchfihrung der Ublichen FrUhjahrs- und Herbsttagun-
gen verzichtet.

Veranstaltungen und Sitzungen mit Vertretern der SHG

AGILE Delegiertenversammliung

Bouldern in Bern, Lausanne, St. Gallen und ZUrich

EHC-Kongress in Wien

EHC-Leadership Conference in Brussel

Gaming-Event in Bern und La-Chaux-des-Fonds

HemActive Sportcamp in Magglingen

Pharma-Roundtable mit SHN (Swiss Hemophilia Network) und SHG
SHN Board-Meetings und SHN-Generalversammlung
Sommerlager (diesmal im Tessin)

Vorstandssitzungen der SHG - 3x vor Ort (Bern & Zurich), 2x online
Weekend fUr Frauen mit Gerinnungsstoérungen in Interlaken

WEFH Veranstaltung im Rahmen der WHO-Vollversammlung in Genf

Im Rahmen des Abschiedssymposiums zu Ehren von Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid hatte ich die Gelegenheit, mich
persénlich von ihm zu verabschieden und ihm im Namen der SHG fur sein langjdhriges und ausserordentliches Engage-

ment zu danken.

Die Vortrége machten mir zudem eindrtcklich bewusst, welche enormen Fortschritte in den letzten Jahren in der padiatrischen
Krebstherapie erzielt wurden und dass sich dadurch die Heilungschancen erfreulicherweise deutlich verbessert haben.

Mein herzlicher Dank

gilt Innen, geschatzte Mitglieder, fur Ihr Interesse an unserer Organisation sowie fur Ihre finanzielle Unterstttzung durch die
Mitgliederbeitrége.

Ebenso danke ich den Mitgliedern des SHN fur ihren Einsatz zugunsten unserer Community. Inr Engagement zusdtzlich zu
inren beruflichen Verpflichtungen weiss ich sehr zu schdtzen.



Jahresbericht

Ein besonderer Dank geht an Frau Prof. Dr. Kremer fUr ihre konstruktive und kollegiale Mitarbeit im Vorstand
Von Herzen danke ich meinen Kolleginnen und Kollegen im Vorstand fur ihren wertvollen ehrenamtlichen Einsatz zugunsten
unserer Patientenorganisation und unserer Mitglieder. Es bedeutet mir sehr viel, auch weiterhin gemeinsam mit euch fur

die SHG und ihre Mitglieder da zu sein und uns mit Engagement und Uberzeugung einzusetzen.

Ein ganz besonderes Kranzchen moéchte ich unserer Geschdftsleiterin Camilla Wensing widmen, die sich immer wieder mit
grossem Einsatz und ausserordentlichem Engagement ins Zeug legt.

Danken will ich auch unserer Dachorganisation AGILE sowie dem BSV. Der finanzielle Beitrag des BSV ist — neben den Mit-
gliederbeitréigen und der Unterstltzung durch die Pharmafirmen — ein unverzichtbarer Pfeiler unserer Finanzierung.

Ein grosses Dankeschén gebuhrt zudem unseren geschdtzten Pharmaherstellern. Ihre grosszigige Unterstitzung ermég-
licht es der SHG, ihre vielfdltigen Aufgaben in dieser Form wahrzunehmen.

Im Jahr 2025 wurden wir von folgenden Firmen unterstutzt (in alphabetischer Reihenfolge):
CSL Behring, Novo Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche, Sobi und Takeda

Ein grosses Dankeschon an Sie alle!
Gabriel Lottaz

Bericht der Rechnungsrevisoren zur eingeschrankten Revision 2025
an die Mitgliederversammlung
der Schweizerischen Hamophilie-Gesellschaft, Unterseen

Sehr geehrte Damen und Herren

Als Revisoren Ihrer Gesllschaft haben wir die auf den 31. Dezember 2025 abgeschlossene Jahresrechnung gepriift und dabei festgestellt, dass
- die Bilanz und die Erfolgsrechnung mit der Buchhaltung tibereinstimmen

-der Jahresverlust CHF 6'193.47 betragt und dem Eigenkapital verrechnet wird, welches per 31.12.25 einen Saldo von CHF 229'800.17 ausweist

- die flr die Revision erforderlichen Belege zur Verfligung standen

- die Buchhaltung ordnungsgemass und sauber gefiihrt ist

Anhand unserer Feststellungen beantragen wir der Hauptversammlung, die Jahresrechnung 2025 zu genehmigen und dem Vorstand Ent-
lastung zu erteilen.

Die Rechnungsrevisoren

Interlaken, 15. Januar 2026 / l/ %06
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Jahresrechnung 2025

Bilanz
per 31. Dezember 2025

Aktiven Berichtsjahr Vorjahr
Umlaufvermogen

Liquide Mittel 288'329.46 287'524.39
Wertschriften 52'027.00 49'548.00
Forderungen gegentiber Dritten 348.15 348.15
Aktive Rechnungsabgrenzung 520.00 12'828.35
Total Umlaufvermogen 341'224.61 350'248.89

Anlagevermogen

Total Anlagevermogen 0.00 0.00
Total Aktiven 341'224.61 350'248.89
Passiven

Fremdkapital kurzfristig

Kreditoren 0.00 8'960.00
Passive Rechnungsabgrenzung 37'125.00 1'035.00
Total Fremdkapital kurzfristig 37'125.00 9'995.00

Fremdkapital langfristig

Rickstellungen Projekt Frauen 13'000.00 28'000.00
Total Riickstellungen 13'000.00 28'000.00
Solidaritatsfonds 61'299.44 76'260.25
Total Fremdkapital langfristig 74'299.44 104'260.25
Eigenkapital

Kapital 166'764.50 166'764.50
Gewinnvortrag 69'229.14 68'998.02
Jahreserfolg -6'193.47 231.12
Total Eigenkapital 229'800.17 235'993.64

Total Passiven 341'224.61 350'248.89
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Erfolgsrechnung
per 31. Dezember 2025 mit Vergleich Budget 2026

Ertrag Berichtsjahr Vorjahr Budget 2026
Mitgliederbeitrage 30'930.00 32'461.85 32'000.00
Beitrdge BSV 83'732.00 82'821.00 83'000.00
Einnahmen Tagungen 0.00 40.00 0.00
Einnahmen Blockkurse 13'050.00 0.00 1'500.00
Finanzielle Unterstiitzung Pharma 120'880.00 84'260.00 118'000.00
Spenden 9'450.63 2'605.00 2'000.00
Total Ertrag 258'042.63 202'187.85 236'500.00
Aufwand

Betriebsaufwand

Offentlichkeitsarbeit/Publikationen 28'678.70 31'603.43 29'000.00
Tagungen/Kurse 86'338.69 47'667.34 54'400.00
Lager 20'525.27 0.00 25'000.00
Total Betriebsaufwand 135'542.66 79'270.77 108'400.00

Personalaufwand

L6hne und Honorare, Aushilfen 93'924.76 96'632.48 90'000.00
Sozialversicherungsaufwand 17'628.94 17'221.40 17'000.00
Total Personalaufwand 111'553.70 113'853.88 107'000.00

Sonstiger Betriebsaufwand

Raumaufwand 6'240.00 6'240.00 6'240.00
Unterhalt und Reperaturen 0.00 0.00 660.00
Sachversicherungen 427.10 701.40 900.00
Verwaltungsaufwand 15'406.10 33'407.98 12'000.00
Ubriger Vereinsaufwand 12'736.85 12'396.54 12'000.00
Total sonstiger Betriebsaufwand 34'810.05 52'745.92 31'800.00
Total Aufwand 281'906.41 245'870.57 247'200.00

Finanzgewinn/-verlust

Finanzertrag 3'060.15 1'616.02 0.00
Finanzaufwand -389.84 -402.18 0.00
Total Finanzerfolg 2'670.31 1'213.84 0.00

Ausserordentlicher Aufwand/Ertrag
Auflosung Rickstellungen 15'000.00 42'700.00 0.00

Gewinn/Verlust -6'193.47 231.12 -10'700.00




Anlasse und Tagungen

Bouldern

Bern, Lausanne, St. Gallen und Zurich

Auch im vergangenen Herbst fanden wieder die beliebten Boulder-Events in
Bern, Lausanne, Zurich und St. Gallen statt. In Zarich und St. Gallen war ich als
Vertreter und Ansprechpartner der SHG vor Ort und durfte zahlreiche motivierte
Kinder, Jugendliche und Familien begrussen.

Zu Beginn der Veranstaltungen stand
jeweils ein kurzer theoretischer Teil auf
dem Programm. Dabei wurde erldu-
tert, welche Sportarten fur Menschen
mit H&dmophilie besonders geeignet
sind und bei welchen AktivitGten Vor-
sicht geboten ist. Eine gute Prophylaxe
spielt dabei eine zentrale Rolle. Von
Sportarten mit erhdhtem Verletzungs-
risiko — wie beispielsweise Kampfsport
— wird allerdings eher abgeraten.

Sport und Bewegung sind jedoch
grundsdtzlich sehr wichtig und tragen
wesentlich zu einer guten kérperlichen
Entwicklung und Lebensqualitgt bei.
Ausfuhrliche Informationen dazu fin-
den Sie in unserem Informationsflyer
«Sport und Hdmophilie»:

Chieori
E, 3 .:ﬁi

J'+ o,
X

Der Flyer richtet sich in erster Linie an
Erwachsene, kann jedoch auch fur Kin-
der und Jugendliche eine hilfreiche Ori-
entierung bieten. Eine individuelle RUck-
sprache mit Threm  Hamophilie-
Zentrum ist jedoch in jedem Fall sehr
empfehlenswert.

Bevor es an die Wande ging, stand — wie
bei jeder sportlichen Aktivitdt — das Auf-
wdrmen auf dem Programm. In Schlie-
ren (zurich) fand dieses im Freien statt. In
St. Gallen Ubernahm Olivier Werlen diese
Aufgabe und verstand es hervorragend,
die Kinder mit viel Energie und Motivation
zum Mitmachen zu animieren.

Anschliessend konnten die Teilneh-
menden die Boulderwdnde erobern.
Fur die jungeren Kinder wurde zusdtz-
lich ein kleines Spiel eingebaut: In den
Routen waren Tierpuzzle versteckt, die
beim Klettern entdeckt werden muss-
ten. Diese spielerische Herausforde-
rung sorgte fur zusdtzliche Motivation
und viel Freude beim Klettern.

Nach den sportlichen Anstrengungen
durften sich alle Teilnehmenden bei
einem gemutlichen Z'Vieri stérken und
den Anlass gemeinsam ausklingen
lassen — ein Abschluss, der jeweils sehr
geschdtzt wurde.

Auch in diesem Herbst werden die
Boulder-Events wieder stattfinden:

29. August 2026 (DE)

19. September 2026 (FR)
19. September 2026 (DE)
24. Oktober 2026 (DE)

St. Gallen
Lausanne
ZUrich
Bern

Den Flyer sowie weitere Informationen
finden Sie auf unserer Webseite.

Gabriel Lottaz



Anlésse und Tagungen

Frauenweekend
Interlaken, 18. bis 19.10.2025

Strahlender Sonnenschein hat uns erwartet im Hotel Metropole in
Interlaken fUr unser Frauenweekend. Das letztjghrige Motto des
Welth&dmophilietages lautete: «Zugang far alle: Auch Frauen und
Méadchen bluten.»

Eingeladen waren Frauen mit Blutgerinnungsstdérungen, sei es als
Betroffene, Trégerinnen oder Angehodrige. Die 30 Teilnehmenden
waren begeistert. Die jungste war gerade einmal vier Wochen al,
die dlteste 70 Jahre.

Am Samstag standen Fachvortrége und der persénliche
Austausch im Mittelpunkt. In offenen Gesprdchen konnten
Fragen gestellt und Erfahrungen geteilt werden. Das Wo-
chenende bot sachliche Informationen und Raum fur Ver-
netzung und gegenseitige Unterstutzung.

Die Referenten haben freundlicherweise jeweils eine Zu-
sammenfassung erstellt, die Sie nachfolgend finden.

Nach dem FrUhstuck liessen wir den Sonntag mit einer klei-
nen Wanderung von der Grutschalp nach Winteregg bei
Murren ausklingen. Dort stiessen auch jene dazu, die mit
dem offentlichen Verkehr angereist waren. Nach einem ge-
meinsamen Mittagessen ging es zurlck nach Interlaken.

Das n&chste Frauenweekend findet 2027 statt. Ich freue mich schon jetzt darauf.

Camilla Wensing
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Zusammenfassung der Prdsentationen
Frauen Wochenende — Women and girls bleed too

Mddchen und Frauen mit Blutungsneigung: Nicht immer sind es die Hormone
Dr. med. Mutlu Kartal-Kaess Oberdrztin Inselspital, Universitdtsspital Bern Kinderklinik

Die Erfassung einer Blutungsneigung ist bis heute bei M&d-
chen und jungen Frauen eine medizinische Herausforde-
rung fur Betroffene und medizinisches Personal. Einerseits
fehlt in betroffenen Familien hdufig die Einschatzung, was
«normal» ist, die Beschwerden werden nicht als solche er-
kannt und berichtet oder, falls doch, wird die Menstruati-
onsanamnese vom medizinischen Personal falsch einge-
schatzt. Das fuhrt dazu, dass eine klinisch relevante
Blutungsneigung bei M&dchen und jungen Frauen haufig
unterdiagnostiziert wird. Studien an grossen Patienten-
gruppen zeigen, dass ein betrdchtlicher Anteil an M&adchen
unter starken oder ungewdhnlich langanhaltenden Periodenblutungen leiden. Lei-
der werden diese Symptome oft als «<normale» menstruelle Schwankungen abge-
tan. Dies fuhrt dazu, dass wichtige Hinweise auf eine zugrundeliegende Blutungs-
stérung, wie etwa die von-Willebrand-Erkrankung oder eine Trdgerschaft einer
Hamophilie, Ubersehen werden. Besonders problematisch ist auch, dass die Fami-
lienanamnese von Blutungsstérungen in vielen Fdllen nicht detailliert abgefragt
wird, was die Diagnose zusdtzlich erschwert. Starke Menstruationsblutungen (Hea-
vy Menstrual Bleeding, HMB) sind haufig ein erstes Anzeichen fur solche Erkrankun-
gen und kénnen, wenn nicht richtig behandelt, zu ernsthaften Gesundheitsproble-
men fuhren. Fur betroffene M&dchen und ihre Familien hat dies weitreichende
Implikationen: Neben den physischen Auswirkungen wie Blutarmut (Anémie) und
Erschopfung, leiden viele unter den sozialen und emotionalen Belastungen. Daher
ist es entscheidend, M&dchen und Frauen aufzukléren, drztliches Personal zu schu-
len und dafur zu sorgen, dass auf der Basis einer guten Anamnese eine genaue
Diagnose gestellt und geeignete Therapieansdtze gefunden werden.

Blutungsneigung in der Schwangerschaft. Was muss ich beachten?
Prof. Dr. Dr. med. Martin Mdller Chefarzt Geburtshilfe

SCREENING Blutungen in  der
UND Schwangerschaft
FRAVETER stellen eine  hdufige
und ernstzunehmen-
de Komplikation dar:
Rund 98 % aller Blu-
tungen wdhrend der
Schwangerschaft
gelten als patholo-
gisch. Sie kdénnen in
allen Trimestern auf-
treten — von der frihen Blutung im ersten Trimester bis hin zu postpartalen HdmMor-
rhagien nach der Geburt. Trotz medizinischer Fortschritte liegt die mutterliche
Sterblichkeitsrate weltweit noch immer bei etwa 7-10 pro 100.000 Geburten.
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Die Hauptursachen fur Blutungen werden unter den «vier T's» zusammengefasst:
Thrombosis, Trauma, Tone und Tissue. Eine frihzeitige Erkennung und Prévention
sind entscheidend. Zentrale Strategien umfassen das Patient Blood Management
(PBM), das auf die Minimierung von Blutverlusten, die rationale Verwendung von
Blutprodukten und die frihzeitige Therapie von Anémie zielt.

Ein besonderes Augenmerk liegt auf Blutgerinnungsstérungen, die bei Frauen
h&ufig unerkannt bleiben. Etwa 80 % der Betroffenen leiden unter Menorrhagie*,
rund 50 % entwickeln postpartale Blutungen. Daher wird ein konsequentes Scree-
ning bereits in der prakonzeptionellen Phase empfohlen, um Risiken rechtzeitig zu
erkennen und die Behandlung individuell anzupassen.

Ganzheitliche Ansdtze, interdisziplindre Zusammenarbeit und eine verstdarkte Sen-
sibilisierung fur Blutungsneigungen kénnen nicht nur das Leben der Patientinnen
retten, sondern auch den klinischen Alltag deutlich erleichtern.

Geburt und Blutgerinnungsstérungen -

Was bedeutet das fiir mich und mein Kind?

PD Dr. med. Jarmila Zdanowicz Leitende Arztin Arztliche Leiterin Geburtsstation
Schwerpunkt Feto-Maternale Medizin (SIWF/FMH) Fachdrztin Gyndkologie und Ge-
burtshilfe Universitdtsklinik far Frauenheilkunde, Inselspital Bern

Frauen mit Blutgerinnungsstérungen sollte in

e Disease der Schwangerschaft und in der Wochenbett-
Von Willebrand

zeit, aber idealerweise auch bereits bei der
Planung einer Schwangerschaft, von Fachper-
sonen besondere Aufmerksamkeit gegeben
werden, da ein erhéhtes Risiko fur Komplikati-
onen besteht. Einige Blutgerinnungsstérungen
sind ausserdem mit einem erhdhten Fehlge-
burtsrisiko verbunden, hierzu gehéren zB. die
Afibrinogendmie oder ein Faktor 13 Mangel.

rinnungsstorung

tge!
Haufigste ng betroffen

In der Schwangerschaft kommt es bei allen
Frauen zu Verdnderungen im Herz-Kreislauf-
System, diese betreffen auch bestimmte Gerinnungsfaktoren. Frauen mit einer
Blutgerinnungsstérung haben jedoch generell ein erhdhtes Risiko fur Blutungen
bereits waihrend der Schwangerschaft, aber auch fur Blutungen unter Geburt (sog.
Postpartale Hdmorrhagie) sowie eine Fisenmangelandmie und dadurch verur-
sachte Beschwerden. Stdrkere Blutungen kénnen hier auch gehdauft auftreten bei
bestimmten Narkoseverfahren, einem Kaiserschnitt sowie bestimmten vor- und
nachgeburtlichen Eingriffen. Des Weiteren besteht ein erhdhtes Blutungsrisiko bis
zu ca. 2 Wochen nach der Geburt.

Falls das ungeborene Kind ebenfalls von einer Blutgerinnungsstérung betroffen ist
oder eine vermutet wird, so ist Vorsicht geboten bei Geburten mittels Saugglocke
oder Zange (sog. vaginal-operative Geburten). Hier sollte zudem auf ein invasive
Uberwachung des Kindes unter der Geburt verzichtet werden. Nutzen und Risiko ei-
* Menorrhagie: zu starke und zu lange ner vorgeburtlichen Abkldrung beim Kind sollte individuell mit der betroffenen Frau,
andauernde Menstruation. auch in Abhdngigkeit von der Art der Blutgerinnungsstérung, besprochen werden.
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Insgesamt ist es bei der Betreuung von Frauen mit eine Blutgerinnungsstérung
wichtig, dass eine engmaschige, interdisziplindre Betreuung rund um die
Schwangerschaft erfolgt, mindestens durch Geburtshilfe, Himatologie und An-
dsthesie. Vorausschauendes Denken und Handeln, eine offene Kommunikation
mit betroffenen Frauen und Familien sowie ein an die Blutgerinnungsstérung an-
gepasstes Management fur diese besondere Zeit ist essentiell. Ebenso sollte die
psychische Belastung bei betroffenen Frauen, nicht nur in der Schwangerschaft
und in der Wochenbettzeit, beachtet und thematisiert werden.

Blutungen verstehen und behandeln:

Menstruationsmanagement bei Frauen mit Blutgerinnungsstérungen

PD Dr. med. Anda-Petronela Radan Leitende Arztin Ambulatorium Geburtshilfe
Fachdrztin far Gyndikologie und Geburtshilfe, Schwerpunkt Feto-Maternale Medizin
Universitdtsklinik far Frauenheilkunde Inselspital Bern

Starke Menstruationsblutungen (Heavy
Menstrual Bleeding, HMB) kénnen insbe-
sondere bei jungen Frauen ein frihes kli-
nisches Zeichen einer angeborenen Blut-
gerinnungsstérung  sein.  Erkrankungen
wie die Von-Willebrand-Erkrankung, H&-
mophilie-Konduktorinnenschaft oder
seltene Faktor- und Fibrinogenstérungen
fihren zu einer gestdérten H&mostase,
wodurch der physiologische Prozess der
menstruellen Blutstillung beeintréchtigt
ist. Da die Menstruation als wiederholter Wundheilungsprozess des Endometriums
verstanden werden kann, manifestieren sich Gerinnungsdefekte hdufig durch ver-
l&ngerte, starke und lebensqualitGtsmindernde Blutungen.

Eine strukturierte Anamnese, der gezielte Einsatz standardisierter Fragebdgen so-
wie eine interdisziplindre Abkldrung sind entscheidend, um betroffene Patientin-
nen frihzeitig zu identifizieren. Therapeutisch stehen sowohl nicht-hormonelle Op-
tionen wie Tranexamsdure oder Desmopressin als auch hormonelle Verfahren,
insbesondere Levonorgestrel-haltige Intrauterinsysteme oder kombinierte hormo-
nelle Kontrazeptiva, zur Verfigung. Ergdinzend spielen Eisenmangeldiagnostik und
-therapie eine zentrale Rolle. Ziel ist eine individualisierte, interdisziplindre Betreu-
ung, die nicht nur Blutungsverlust reduziert, sondern auch Selbstbestimmung, Teil-
habe und Lebensqualitdt der betroffenen Frauen verbessert.

Psychische Gesundheit bei Frauen mit einer Blutgerinnungsstérung
Dr. med. Hermanas Usas Oberarzt Psychiatrie Facharzt Psychiatrie und Psychothe-
rapie ARUD Zentrum fir Suchtmedizin

Die psychische Gesundheit ist ein zentraler, jedoch haufig vernachldssigter Be-
standteil des Lebens mit einer Blutgerinnungsstérung. Wahrend therapeutische
Fortschritte die Lebenserwartung und kérperlichen Outcomes von Menschen mit
Hamophilie und anderen Gerinnungsstérungen deutlich verbessert haben, blei-
ben psychische Belastungen wie Depressionen, Angststérungen, Aufmerksam-
keitsprobleme und ein reduziertes Wohlbefinden hdufig bestehen. Studien zeigen
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konsistent, dass diese Probleme bei Menschen mit Blutgerinnungsstérungen héu-
figer auftreten als in der Allgemeinbevolkerung. Dabei sind nicht nur Personen mit
einer formellen Hamophilie-Diagnose betroffen.

Symptomatische Tragerinnen, betreuende Angehérige sowie Menschen mit selte-
nen Blutgerinnungsstérungen — insbesondere bei fenlenden oder begrenzten The-
rapieoptionen — erleben oft erhebliche emotionale Belastungen. Unsicherheit be-
zuglich  Blutungsrisiken, chronische Schmerzen, wiederholte medizinische
Interventionen und die Anforderungen einer langfristigen Betreuung wirken sich
negativ auf Stimmung, Beziehungen, Arbeitsfahigkeit und Lebensqualitat aus. Tré-
gerinnen werden trotz eigener Symptome nicht selten als «asymptomatisch»
wahrgenommen, wéhrend Bezugspersonen hdufig unter anhaltendem Stress, Er-
schopfung und Uberlastung leiden.

Neben psychosozialen Faktoren spielen auch biologische Mechanismen eine Rolle.
Wiederholte Blutungen und chronische Entzindungsprozesse kdnnen neurobiolo-
gische Systeme beeinflussen, die fUr Stimmung und Stressregulation relevant sind.
Anhaltende Schmerzen und die Unvorhersehbarkeit von Blutungen wirken als
chronische Stressoren und erhéhen das Risiko fur psychische Erkrankungen. Um-
gekehrt beeintrachtigen psychische Belastungen Motivation, Energie und Thera-
pieadhdrenz, wodurch sich ein negativer Kreislauf zwischen kérperlicher und psy-
chischer Gesundheit entwickeln kann.

Internationale Leitlinien definieren psychosoziale Versorgung klar als integralen
Bestandteil einer umfassenden Betreuung von Blutgerinnungsstérungen. In der kli-
nischen Realitdt bleibt der Zugang zu psychologischer und sozialer Unterstutzung
jedoch uneinheitlich. Die Ausstattung von Hdmophiliezentren mit psychosozialen
Fachpersonen variiert stark, Screening erfolgt hdufig unsystematisch, und Res-
sourcenmangel fuhrt dazu, dass psychische Belastungen oft erst spat oder gar
nicht erkannt werden.

Diese Diskrepanz zwischen Wissen und Umsetzung ist kein Mangel an Evidenz, son-
dern an systematischer Implementierung. Ohne klare Standards, regelmdssige Er-
fassung psychischer Gesundheit und integrierte interdisziplindre Teams bleiben
psychosoziale Bedurfnisse unsichtbar und unterversorgt.

Eine zukunftsorientierte Versorgung er-
fordert daher routinemdssiges Scree-
ning, gestufte UnterstUtzungsangebote
und die feste Integration von Psycholo-
gie und Sozialarbeit in interdisziplindre
Teams. Ziel darf nicht allein die Redukti-
on von Blutungen und Schmerzen sein,
sondern auch die Férderung von Wohl-
befinden, funktioneller Teilhalbe und Le-
bensqualitat. Psychische Gesundheit ist
damit kein Zusatz, sondern eine Grund-
voraussetzung fUr eine wirklich umfas-
sende, patientenzentrierte Versorgung
von Menschen mit Blutgerinnungssto-
rungen und ihren Familien.
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Giornata d’incontro Ticinese
Bellinzona am 31. Januar 2026

Alice Trinchero vom Hamophilie-Zentrum am Universitatsspital Zurich stellte
neue Therapien vor.

Simonetta Mauri, Militérdrztin, erklérte, wie sich der Militdrdienst mit besonderen
medizinischen Bedingungen bewdltigen I&sst.

Es waren Arzte, Krankenschwestern und Patienten des Centro Emofilia Ticino an-
wesend, die einen schonen Moment des informellen Austauschs erlebten, den
wir far Himophilie-Patienten und ihre Familien fur wichtig halten.

Unser ndchster Tessiner Begegnungstag findet 2028 statt. Wir hoffen, Sie dann zu
sehen!
Eugenia Biguzzi

Der zweite «Giornata d’incontro Ticine-
se» fand am 31. Januar 2026 im Hotel
Internazionale in Bellinzona statt. Das
Hotel wurde aufgrund seiner strate-
gisch gunstigen Lage und guten Er-
reichbarkeit mit dem Zug ausgewdhlt.

Bei diesem Treffen berichtete Damia-
no Rossetti, Tessiner und seit 2025 Mit-
glied des SHG-Vorstands, Uber seinen
Werdegang als Hdmophilie-Patient.

Als weiterer Referent nahm Pierluigi
Brazzola teil. Er sprach Uber das Enga-
gement des Centro Emofilia Ticino beim
Ubergang von Patienten von der pddia-
trischen zur Erwachsenenhédmatologie.
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Giornata d’incontro Ticinese
Bellinzona, 31 gennaio 2026

La seconda giornata di incontro ticinese si & svolta a Bellinzona, il 31.01.2026, pres-
so I'Hotel Internazionale, scelto per la posizione strategica, comodamente rag-
giungibile in treno .

In questo incontro Damiano Rossetti, ticinese e membro del comitato
SHG dal 2025, ha condiviso il suo percorso come paziente emofilico.
Hanno partecipato alla giornata come relatori Pierluigi Brazzola, che
ha parlato dellimpegno del Centro Emofilia Ticino nella transizione dei
pazienti dallematologia pediatrica allematologia degli adulti; Alice
Trinchero del Centro Emofilia dellOspedale Universitario di Zurigo, che
ha presentato le nuove terapie e Simonetta Mauri, medico militare, che
ha spiegato come & possibile affrontare il servizio militare con condi-
zioni mediche speciali. Erano presenti i medici, le infermiere e i pazienti
del Centro Emofilia Ticino in un bel momento di condivisione informale,
che riteniamo importante per i pazienti emofilici e le loro famiglie.

La nostra prossima Giornata d’incontro Ticinese si terrd nel 2028. Spe-
riamo di vedervi alloral

Eugenia Biguzzi

Vostro figlio soffre di emofilia

— non siete soli!

Ben informati fin dall'inizio — con il video didattico per le famiglie
con bambini affetti da questa condizione.

T~
In collaborazione con I'Ospedale pediatrico universitario di Zurigo
e l'azienda Roche Farma, & stato realizzato un breve video infor- Ihr Kind hat Hémophilie -
t' he illustra i ormi e g . itori di Sie sind nicht allein
mativo che illustra i primi passi e le procedure per i genitori di un S
b(]mbino Offetto dO emOﬁIiCI. SCOprirete cosa SOrd im_ mformatvonsv\deofurFammenm\tbetroffenenKmdern

portante nei prossimi anni, a cosa dovrete prestare
particolare attenzione e come prepararvi alla vita con
l'emofilia.

El‘ﬂ

e o
- J: g
r-F J."l. i.l

https://www.youtube.com/watch?v=Anr8I5lY7lo

horg
hemophilia-networkeh  www.ehc.eu
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Prevenzione delle cadute nella terza eta

La sicurezza inizia con il movimento mirato — anche per noi

Con l'avanzare dell'etd, il rischio di cadute aumenta. Per le persone affette da
emofilia o altri disturbi della coagulazione, questo tema riveste una particolare
urgenza medica. Infatti, anche cadute apparentemente innocue possono com-
portare, oltre alle complicazioni emorragiche, fratture ossee che comprometto-
no la mobilitd a lungo termine.

Soprattutto le persone anziane con emofilia sono spesso gid gravate da altera-
zioni articolari preesistenti, causate da emorragie pregresse. Queste influiscono
sulla stabilitd, sulla camminata e sull’'equilibrio, aumentando il rischio di cadute
nella vita quotidiana.

L'importanza di una prevenzione mirata mi & diventata ancora piu chiara parte-
cipando al workshop over 60 sulla prevenzione delle cadute. In quell'occasione
e stato trasmesso con efficacia come esercizi regolari per migliorare I'equilibrio,
la forza muscolare e la coordinazione possano contribuire in modo decisivo ad
aumentare la propria sicurezza quotidiana e a prevenire gli infortuni.

Per noi «diversamente giovani», i fisioterapisti raccomandano un programma di
allenamento composto in gran parte da esercizi di equilibrio (circa 2/3) e in par-
te da potenziamento muscolare (circa 1/3). Gia un programma combinato di 3
ore a settimana porta a una significativa riduzione del rischio di cadute. Inoltre,
si consiglia di inserire elementi di «dual-tasking» o «multi-tasking», ad esempio
eseguendo movimenti della testa mentre si pratica un esercizio di equilibrio.

Il sito web «camminaresicuri.ch» dell’'UPI (Ufficio prevenzione infortuni) offre un
supporto pratico con esercizi e video dimostrativi.

Tuttavia, per le persone con disturbi della coagulazione vale un principio fonda-
mentale: gli esercizi devono sempre essere adattati individualmente. E quindi
opportuno discutere preventivamente i programmi di allenamento o i nuovi
esercizi con i fisioterapisti del proprio Centro Emofilia di riferimento. Li € possibile
valutare quali esercizi siano sicuri, quali articolazioni richiedano particolare at-
tenzione e come aumentare il carico in modo sensato.

Questo accompagnamento fisioterapico &€ una componente essenziale della
moderna cura dell’emofilia e aiuta a promuovere il movimento in modo mirato,
senza correre inutili rischi di emorragia.

Bl
Anche piccoli cambiamenti nella vita quotidiana offrono un contributo impor- {-E"r;f oA
tante: eliminare i pericoli d'inciampo, garantire una buona illuminazione, instal- ,'.",..’ ""4.

C . N oy Al 3
lare maniglie di sostegno e scegliere calzature adeguate. La profilassi delle ca- E‘ﬁr Sy

- i

dute non significa quindi solo prevenzione, ma anche mantenimento -
dellautonomia, della sicurezza e della qualitd della vita. Rimani in movimento

Gabriel Lottaz comodamente da casa




EHC-Kongress 2025 in Wien

Vom 3. bis zum 5. Oktober 2025 fand

der Kongress des European Haemo-
philia Consortiums (EHC) in Wien
statt. Am Nachmittag des 2. Oktober
startete bereits ein Vorkongress fir
ehemalige Teilnehmende der Youth
Leadership Conference.

Die Youth Leadership Conference ist
ein Treffen fur alle Jugendlichen und
junggebliebenen Menschen mit Blut-
gerinnungsstoérungen, welches vom
EHC jahrlich veranstaltet wird. Hier sol-
len Personen fUr die zukUnftige Arbeit in
Selbsthilfeorganisationen in Work-
shops angeleitet werden. Die DHG war
mit ihrer Jugendvertretung mehrmals
vertreten. Seit dem ersten Kongress im
Jahr 2014 haben Uber 160 Personen aus
Europa daran teilgenommen. Es ist be-
reits das dritte Alumni-Treffen. Die ers-
ten beiden wurden als eigenstandige
Veranstaltungen Uber ein gesamtes
Wochenende veranstaltet. Es nahmen
Uber 20 Personen an diesem Vorkon-
gress teil. Der erste Programmpunkt
war das Update des EHC. Der restliche
Nachmittag war in Workshops aufge-
teilt: In Gruppen sollten anhand von

Fallbeschreibungen Punkte zu den
wichtigsten Herausforderungen, Stra-
tegien und Hindernissen in der Vertre-
tung rund um die Selbsthilfe und Pati-
entenfUrsprache erarbeitet werden. Im
letzten Workshop sollten wir in die Zu-
kunft schauen: Wo wollen wir im Jahr
2030 in der Patientenorganisation sein,
welche Aufgaben wollen wir Gberneh-
men/Ubernommen haben?

Die Eréffnung des Kongresses startete
mit einem Uberblick der Behandlung
in Osterreich. In Osterreich gibt es ein
Hamophilie-Register, angelehnt an
das Deutsche Hd&mophilie-Register
(DHR). Im Gegensatz zum deutschen
Register wird dieses in Osterreich mit
finanzieller UnterstUtzung von Phar-
mafirmen betrieben. Diese haben kei-
nen Zugang zu den gesammelten Da-
ten. Bis zum Jahr 2008 hat das
Gesundheitsministerium in Osterreich
den Aufbau des Registers finanziert.
Zusammengefasste Daten, ohne ei-
nen Ruckschluss auf einzelne Perso-
nen, werden mit der Osterreichischen
Hamophiliegesellschaft  (OHG) und
den Sponsoren geteilt. Aktuell befinden
sich 846 Personen im Register, davon
915 % (774) mit Hamophilie (639 mit A,
135 mit B), davon 47,4 % (367; davon
332 A und 35 B) mit schwerer Form (82
moderat, 317 mild). Im Ha&mophiliezen-
trum in Wien werden alle Daten von
der Anwendung Haemoassist auto-
matisch in das Register Ubertragen.
Aktuell nehmen 150 Patienten an der
elektronischen Meldung teil. Davon
haben 121 (80,7 %) mindestens eine Be-
handlung dokumentiert. Jeweils unter
20 % der Patienten bei den Erwachse-
nen und bei den Kindern haben die
Dokumentation noch nicht gestartet.
Bei den Kindern haben 29,4 % und bei
den Erwachsenen 24,7 % keine behan-
delten Blutungen, der mittlere Wert der
jahrlichen Blutungsrate (ABR) liegt bei
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den Kindern bei 1,2, respektive 3,0 bei
den Erwachsenen. Und bei den Ge-
lenkblutungen liegt die Rate bei 0,3 bei
den Kindern, respektive 2,1 bei den Er-
wachsenen. Hier wurden bei 64,7 % der
Kinder und 31,5 % der Erwachsenen kei-
ne Gelenkblutungen behandelt. Rund
86 % aller Hamophiliepatienten sind in
der OHG. Die meisten Patienten mit
schwerer Form der H&dmophilie erhal-
ten eine Prophylaxe, und es werden
verschiedene Préparate (von Plasma
bis zu Non-Faktor) zur Behandlung ver-
wendet.

Jede Behandlung erfordert eine Leitli-
nie, welche vorgestellt wurde. Anhand
der WFH-Publikation zur Behandlung
von Hamophilie wurde auch diese in
Osterreich aktualisiert. In der Leitlinie
gibt es Kapitel fur die Therapie (jede
schwere Form der Hamophilie, egal ob
Kind oder Erwachsener, sollte prophy-
laktisch behandelt vverden), andere
Therapien (Gelenkblutungen benéti-
gen Faktortherapie, Ruhigstellung und
ggf. Schmerztherapie), Ergebnismes-
sung (Gesundheitsstatus sollte jahrlich
gemessen werden, je nach Schwere-
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grad und klinischen Komplikotionen),
spezielle Aspekte bei Kindern (sowohl
Plasma- als auch rekombinante The-
rapie kbnnen verwendet werden, EHL-
Produkte erlauben ein grésseres Inter-
vall an Spritzen), lebensbedrohliche
Blutungen (jede lebensbedrohliche
Blutung erfordert die sofortige Gabe
von Faktor, wobei der Level bei 50 %—
80 % liegen sollte), Hemmkorper (bei
der Hidmophilie A wird Hemlibra emp-
fohlen, bei der B ist eine Prophylaxe nur
mit Feiba [rFViia] moglich) und Neuge-
borene (bei Neugeborenen ist eine
Messung des Faktorlevels erforderlich,
um eine gesicherte Aussage zur H&-
mophilie oder nicht zu erhalten).

Im ndchsten Block ging es um Ge-
sundheit bei Frauen mit Blutgerin-
nungsstérungen. Es gab einen Uber-
blick Uber die lange Zeit zur
gesicherten Diagnose einer Blutgerin-
nungsstoérung, eine erste Erkennung
(siehe 7-2-1-Regel, wir berichteten) bei
Frauen und deren mogliche Behand-
lung. Anschliessend wurde dartber
berichtet, welche Anderungen der
weibliche Kérper ab dem Alter von
50 Jahren durchmacht und die Schrit-
te der Menopause. Eine Patientin be-
richtete von ihrem langen Weg zur
Diagnose einer behandlungsbedurfti-
gen Frau mit einer Blutgerinnungssto-
rung — sie ist und war nicht «nur» eine
Konduktorin ohne Symptome.

Nach der Mittagspause gab es einen
Uberblick, wie man far seine zuktnftige
Gelenkgesundheit und Mobilitat sor-
gen kann — was man heute schon
beachten und bedenken sollte.

Am Abend folgte die Mitgliederver-
sammlung des EHC. Es wurde ein Be-
richt des Présidenten, des CEO und der
Vorsitzenden des MAG (&hnlich unse-
rem Arztlichen Beirat in der DHG) des
EHC vorgestellt. Dann wurde der Haus-
haltsplan verabschiedet. Die Lander
Portugal (Porto) und Italien (Rom)
wuanschten, den EHC-Kongress 2027
auszurichten. Es wurde sich mit Mehr-
heit fur Rom als Austragungsort ent-
schieden. Dann gab die
Turkei (Istanbul) ein Up-
date fur den EHC-Kon-
gress 2026. Das EHC will
einige Anderungen,
auch wegen rechtlicher
Anderungen, in seiner
Satzung einarbeiten
und hat dazu Uber ei-
nen Zeitrahmen ab-
stimmen lassen, sodass
im Sommer Uber die
genauen Anderungen
abgestimmt wird. In der Zwischenzeit
werden die Mitglieder in den Prozess
der Anderung mitgenommen. Die Ver-
sammlung hat ebenfalls UGber den vor-
gesehenen Zeitrahmen fUr eine even-
tuelle Namensd&nderung — von derzeit
European Haemophilia Consortium zu
einem mehr inklusiven Namen (als Vor-
schlag stand im Raum «European Blee-
ding Disorder Consortium») — abge-
stimmt, welcher angenommen wurde.
Mit dieser Zustimmung soll die Diskussi-
on gestartet werden, welche Vor- und
Nachteile eine Namensdnderung mit
sich bringt. In diesem Prozess sollen
dann auch die Namensvorschldge er-
arbeitet werden — hier werden die Mit-
glieder ebenfalls spdter einbezogen.

Nach dem Willkommens-Dinner mit
gemeinsamem Austausch am Abend
ging der Tag zu Ende.

Der zweite Tag startete fruh: Die World
Federation of Hemophilia (WFH) hat
zu einem Update eingeladen. Es wurde
Uber den schweren Weg der Anderung
der Liste unentbehrlicher Medikamen-
te der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) berichtet (siehe unsere Mel-
dung auf der Homepage vom 18. Sep-
tember 2025). FUr den WFH Global An-
nual Survey sammelt die WFH bereits
seit 25 Jahren Daten zu allen Patienten
mit Blutgerinnungsstérung (z. B. Anzahl
der weltweiten Patienten, Verbrauch
pro BIP, Verteilung auf Geschlechter,
Schweregrad, Falle von Hemmkaorpern,
Verteilung des Alters, Infektionen mit
HIV und HCV, Verteilung der Patienten
zwischen Prophylaxe und Bedarfsbe-
handlung). Wir haben neben Australi-
en, Irland, Koreaq, Lettland, Neuseeland,
Polen, Portugal und Venezuela die seit
1999 abgefragten Daten fur jedes Jahr
an die WFH geliefert. Dafur gab es ein
grosses Lob fur diese Lander. Ich danke
unserer Geschdftsstelle fur die Mel-
dung dieser Daten an die WFH in je-
dem Jahr.

Im ersten Block des Tages ging es um
die Erforschung der Komplexitat selte-



ner Blutgerinnungsstérungen. Es wur-
den die Fibrinogendefekte und deren
Behandlungsansdatze vorgestellt.
Patient mit einer Hamophilie B mit
Hemmkorper berichtete Uber seinen
Leidensweg und wie eine Studie zu ei-
nem neuen Medikament mit subkuta-
ner Behandlung sein Leben schlagar-
tig zum Positiven gedndert hat. Fur alle
Blutgerinnungsstérungen, welche
(noch) nicht richtig erforscht sind,
auch aufgrund der Seltenheit, gibt es
nun die Gruppe der «Bleeding disorder
of unknown cause (BDUC) & unclassi-
fied bleeding disorders» (in etwa Blu-
tungsstérung unbekannter Ursache
und nicht klassifizierte Blutungsstérun-
gen). Diese treten bei Erwachsenen
haufig mit einer Blutungsneigung auf.
Sie sind ahnlich wie andere milde/mo-
derate Blutgerinnungsstérungen, der
genaue Wirkmechanismus und die
Anomalien in der Gerinnung bleiben
unklar, haben Auswirkungen auf die
Lebensqualitét und die Behandlungs-
optionen sind limitiert. Es existieren nur
wenige bzw. keine Daten Uber Blu-
tungsrisiko und Behandlungserfolge.

Ein

In den SLAM-Sessions wurden in kurz-
en Vortrdgen folgende Themen pra-
sentiert:

- Fortschritte in der Orthopddie: vom
Gelenkersatz bis zur Knorpelzich-
tung

- Wann und wie sollte mit der Pro-
phylaxe bei Kindern ohne bisherige
Behandlung begonnen werden?

- Gentherapie: Praktische Erfahrun-
gen aus der EU-Patientenreise

- Schmerzmanagement bei Blutge-
rinnungsstérungen

- Das alternde Gehirn bei Hdmophilie

- Warum lecken wir unsere Wunden

- Immuntoleranztherapie (ITl) bei Pa-
tienten, die mit Emicizumalb behan-
delt werden

Am Nachmittag ging es um die Gen-
therapie bei Hamophilie. Es wurden
Daten aus der Praxis aus klinischen
Studien vorgestellt. Fur die Genthera-
pie gibt es verschiedene Register, u. a.
von der WFH, dem EAHAD (Europdi-
scher Verband fur Arzte) und der GTH
(Gesellschaft fur Thrombose. und Ha-
mostaseforschung). So sollen die Da-
ten gesammelt und daraus Schltsse
far zukunftige Therapien oder auch
mogliche Wechselwirkungen mit der
Gentherapie erkannt werden. Bisher
wurden 44 Patienten in 16 Zentren in
funf L&ndern behandelt, mit 61 % far
H&mophilie A und 39 % fur Hdmophilie
B. Sieben (44 %) der Zentren behandel-
ten mehr als einen Patienten. Die
meisten Zentren konzentrieren sich auf
die Behandlung mit nur einem Prépa-
rat (sprich: lediglich Hdmophilie A oder
Hamophilie B). Allerdings behandeln
vier Zentren (USA und Berlin) mit bei-
den Praparaten. In Osterreich (aus-
schliesslich in einem Zentrum in Wien)
wurden bisher drei Patienten (nur Ha-
mophilie B), in Frankreich in drei Zen-
tren drei Patienten (nur Hamophilie B),
in Deutschland neun Patienten (Berlin,
Bonn, Honnover) - davon sechs mit
H&mophilie A, drei mit Hdmophilie B —,
in Italien zehn Patienten (nur H&Mo-
philie A) in funf Zentren und in den USA
19 Patienten (11 mit Hamophilie A und 8
mit Hamophilie B) in sieben Zentren
behandelt. Die Behandlungen erfolg-
ten zwischen Juni 2023 und Septem-
ber 2025, das Durchschnittsalter der
Patienten liegt bei 34,7 Jahren (jungs-
ter Patient 18 Jahre alt, der dlteste 72
Jahre alt). Alle Patienten sind weiterhin
ohne Prophylaxe. 19 Patienten (43 %)
der 44 Behandelten mussten nach der
Gentherapie Immunsuppression neh-
men, davon 12 von 27 (44 %) bei der
Hamophilie A und 7 von 17 (41 %) bei
der Hadmophilie B.

International
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Es wurde ein Uberblick Uber die bisher
angewandten Erstattungsmodelle und
neue Ansdtze, die sich von bisherigen
AAV-Vektoren unterscheiden, vorge-
stellt.

Neben den vielen interessanten Vor-
trdgen mit unendlich vielen Fakten
gab es natdrlich auch eine Vielzahl
von Gesprdchen mit den anderen
Kongressteilnehmenden.  Besonders
intensiv. war natdrlich der Austausch
mit den Gastgebern aus Osterreich.
Nach dem Besuch des OHG-Sommer-
camps gab es nun schon das zweite
ldngere Treffen. Ebenso wie mit den
Vertretern der Schweizer Hdmophilie-
gesellschaft (SHG) wurden gemeinsa-
me Aktionen und Veranstaltungen ge-
plant.

Es war ein sehr schéner und ereignis-
reicher EHC-Kongress!

Steffen Hartwig,
Alf Kreienbring,

Hermine Kreienbring

Ein herzliches Dankeschdn an die Deutsche
Hamophiliegesellschaft, dass wir den fol-
genden Artikel veréffentlichen ddrfen.

T ———————

Gene Therapies licenced in Europe increasEeHc i
| @ D - -@D-
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Wir sind stolz, dass unser Mitglied, Angelika Isler, Mutter und Physiotherapeutin, eine Prdsentation am diesjdhrigen EHC -
Kongress gehalten hat. In diesem Artikel teilt sie ihre Erfahrung als Rednerin am Industriesymposium «Caring for Your
Future Joint Health and Mobility: What to Be Aware of and Start Thinking About Today» (zu Deutsch «Fr Ihre zukinftige
Gelenkgesundheit und Mobilitdt sorgen: Was sie beachten und schon heute bedenken sollten»). Camilla Wensing

Prasentation am Jahreskongress

des European Haemophilia Consortium in Wien

Wir — das sind mein Mann mit unseren wundervollen drei Kin-
dern, leben in Zurich H6ngg und ich arbeite als selbsténdige
Physiotherapeutin.

Durch einige Zufdlle hatte ich die Mdglichkeit, die Geschichte un-
seres Sohnes (heute 13J) beim Jahreskongress des EHC in Wien
vorzustellen: Unsere Erfahrungen mit einem an Hamophilie A er-
krankten Kind und wie wir ihn begleiten, aufziehen und nach und
nach zur Selbststéndigkeit fuhren. Wie wir ihn ins eigene Leben
gehen lassen, in eine gute Zukunft — das war das zentrale Thema.

Als ich begann, meinen Vortrag vorzubereiten, wusste ich nicht, welche Reise ich damit antreten wirde. Schon beim Sortieren
meiner Gedanken und Notizen kamen viele Erinnerungen zurlck: die ersten Monate nach der Diagnose unseres Sohnes, die
Sorgen, die unzdhligen Fragen, aber auch die kleinen und grossen Fortschritte, die wir als Familie gemeinsam gemeistert haben.
Es war, als wurde ich noch einmal durch all diese Jahre gehen — vom Babyalter Uber die ersten Schritte bis in die Teenagerzeit.

Die Vorbereitung war deshalb nicht nur eine organisatorische Aufgabe. Sie war
auch eine emotionale Herausforderung. Die wertvollen Erinnerungen an all die Key Reflections From My Personal Experience
kleinen und grossen Meilensteine aber ebenso die Erinnerung an die ersten '
schlimmen Hdmatome und die erste Gelenksblutung, die Versorgung im Kinder- SR Esec

spital, die liebevollen Gespréiche mit den Arzten und dem Pflegepersonal. =

Teaching precaution while growing up

osis and early childhood

Ich bin nicht sehr routiniert im Vortrage halten — deshalb stieg die Nervositat mit
meiner Reise nach Wien und ich war gespannt auf den Kongress und die Begeg-
nungen, die mich dort erwarten wirden.

Nach einer letzten Vorbesprechung startete der Kongress, die ersten Referenten
hielten ihre Vortrage, das Publikum hérte aufmerksam zu, die Stimmung war
warm und unterstUtzend. Zu héren und zu spuren, dass auch andere Referenten
Zeichen von Nervositat zeigten oder ab und an auf ihre Notizen angewiesen wa-
ren, machte mir Mut.

In meinem Vortrag ging es nicht nur darum, Informationen zu vermitteln, son-
dern, ein Stuck meines Weges zu teilen — mit all den Héhen, Tiefen und den Erfah-
rungen, die uns als Familie gepragt haben.

Im Ruckblick sehe ich diesen Moment als einen persénlichen Meilenstein. Ich habe nicht nur einen kurzen Vortrag gehalten
—ich habe Uber ein wichtiges Thema gesprochen, das mir sehr am Herzen liegt. Und ich habe gespurt, wie gut es tut, offen
zu sein und anderen Mut zu machen.

Ich gehe mit Dankbarkeit aus dieser Erfahrung. Angelika Isler



Save One Life:

Changing Lives One at a Time

Beim EHC-Kongress in Wien letztes
Jahr habe ich mich mit Cindy Komar
(Geschaftsleiterin) und Marelle Hart
(Europa-Entwicklungsbeauftragte, eh-
renamtlich) zu einem Gespréch ge-
troffen, um zu erfahren, wo und wie
sich Save One Life fur Menschen mit
Blutgerinnungsstérungen einsetzt. Es
freut mich, diese Non-Profit-Organisa-
tion vorstellen zu durfen.

Eine globale Mission fiir Menschen
mit Blutgerinnungsstérungen

Stellen Sie sich vor, Sie leben mit Ha-
mophilie in einem Land, in dem Be-
handlungen selten sind, Kliniken weit
entfernt liegen und es nur wenige Bil-
dungs- oder Beschdaftigungsmoglich-
keiten gibt. Das ist die Realitat fur Tau-
sende von Menschen weltweit. Save
One Llife, Inc. ist eine gemeinnutzige
Organisation, die sich dafur einsetzt,
diese Situation zu verbessern, ein Le-
ben nach dem anderen.

Die Organisation wurde im Jahr 2000
von Laureen A. Kelley gegrundet, die
Mutter eines Sohnes mit Hdmophilie ist
und sich seit mehr als 30 Jahren enga-
giert. Die Organisation bietet prakti-
sche Unterstltzung und Aufklérung far
Menschen und Familien, die mit Blut-
gerinnungsstérungen in den Landern
des globalen Sudens leben.

Laureen Kelleys Reise begann Mitte der
1990er Jahre, als sie in Lander des glo-
balen Sudens reiste, um dort Aufkld-
rungs- und Schulungsarbeit zum The-
ma H&mophilie zu leisten. Als sie die
Herausforderungen sah, denen Famili-
en gegenuberstanden, erkannte sie,
dass kleine, direkte Unterstltzung einen
grossen Unterschied machen kann.

Ein entscheidender Moment kam im
Jahr 1999, als sie eine Familie in Pakistan
besuchte. Der Vater bat lediglich um ei-
nen kleinen monatlichen Beitrag, um
sein Kind zur Schule schicken zu kdnnen.
Diese Erfahrung inspirierte sie zur Ent-
wicklung eines Modells, bei dem indivi-
duelle Patenschaften Familien den Zu-
gang zu Bildung, Behandlung und einer
besseren Lebensqualitat ermoglichen.

Ein Jahr spdter wurde Save One Life
offiziell gegrundet. Auf den Namen
kam Laurie, als sie den Film Schindlers
Liste sah, in dem das Sprichwort zitiert
wird: «Wer ein Leben rettet, rettet die
Welt», zu finden im Talmud und im Ko-
ran. Die Uberzeugung dahinter ist, dass
man sich nicht auf riesige Zahlen und
Statistiken konzentrieren muss, die ei-
nen Uberfordern kénnten. Vielmehr
sollte man sich darauf fokussieren, je-
weils einer Person zu helfen.

Wie Save One Life hilft

Save One Life arbeitet
mit einem persoénli-
chen, basis-orientier-
ten Ansatz und ko-
operiert mit lokalen
Kliniken und H&mo-
philie-Organisatio-
nen, um sicherzustel-
len, dass die
Unterstatzung diejeni-
gen erreicht, die sie
am dringendsten be-
notigen. Die Program-

International
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me konzentrieren sich eher auf indivi-
duelle Hilfestellungen als auf gross an-
gelegte Initiativen.

- Im Patenschaftsprogramm kénnen
Spender eine Patenschaft fur ein
Kind oder einen Erwachsenen mit
einer Blutgerinnungsstérung Uber-
nehmen und so Mittel fur Behand-
lung, Schulbildung und Familienun-
terstutzung bereitstellen. Uber 2.100
Patenschaften haben Menschen in
Dutzenden L&dndern Zugang zu
Grundbedurfnissen verschafft.

- Stipendien fur Bildung: Die Organi-
sation vergibt Stipendien fur die
Hochschulbildung. Diese ermdgli-
chen es Studierenden, Karrieren in
Bereichen wie Krankenpflege oder
Ingenieurwesen zu verfolgen. Diese
Moglichkeiten ermdéglichen es jun-
gen Menschen, den Kreislauf der
Armut zu durchbrechen und
gleichzeitig einen Beitrag fur ihre
Gemeinschaft zu leisten.

- Kleinstunternenmen Zuschusse:
Durch dieses Programm kénnen Fo-
milien und Erwachsene kleine Unter-
nehmen grinden oder ausbauen,
beispielsweise in den Bereichen
Schneiderei, Milchproduktion oder
Handy-Reparaturdienste. Diese Zu-
schusse fordern die finanzielle Unab-
hangigkeit und Wurde und ermdégli-
chen so Behandlung und Bildung.

+ Camp- und Gemeinschaftspro-
gramme: Save One Life unterstutzt
Camps und Gemeinschaftspro-
gramme, die Kindern und Familien
die Moglichkeit bieten, Kontakte zu
Gleichaltrigen zu knUpfen, Fahigkei-
ten zu erwerben und sich von den
téglichen Herausforderungen zu
erholen.




International

Projekt SHARE

Das im Jahr 2002 ins Leben gerufene
Projekt SHARE sammelt ungenutzte
Gerinnungsfaktormedikamente  und
verteilt sie an L&nder, die nur begrenz-
ten Zugang dazu haben. Millionen Ein-
heiten dieser lebensrettenden Medika-
mente haben bereits Gemeinden
erreicht, die sonst ohne diese auskom-
men mussten.

Save One Life erzielt eine nachhaltige
Wirkung:

- Uber 2100 Patenschaften weltweit

- Hunderte von Stipendien und
Kleinstunternehmenszuschussen
wurden vergeben

- Millionen Einheiten von Gerinnungs-
faktormedikamenten durch das
Projekt SHARE verteilt

- Begunstigte berichten von tiefgrei-
fenden Verdnderungen, vom Ab-
schluss der Schulausbildung bis
zum erreichen einer nachhaltigen
Lebensgrundlage

Save One Llife befahigt Menschen,
nicht nur zu Uberleben, sondern sich zu
entfalten, und zeigt, wie kleine Gesten
der Unterstitzung den Verlauf eines
ganzen Lebens verdndern kénnen.

Warum es wichtig ist: In Ladndern mit
begrenzten Ressourcen kann eine
Blutgerinnungsstérung zu vermeidba-
ren Behinderungen, Armut und sozialer
Ausgrenzung fuhren. Die Kombination
aus praktischer Hilfe, Aufkldrung und
wirtschaftlichen  Mdglichkeiten  von
Save One Life gibt Menschen die Mittel
an die Hand, um ein unabhdngiges,
erfullites Leben aufzubauen.

Fur die Mitglieder der Schweizer HG-
mophilie-Gemeinschaft sind diese
Geschichten eine Erinnerung daran,
dass globale Solidaritgt und wohl-

Uberlegte Unterstltzung einen echten
Unterschied machen kénnen — ein Le-
ben nach dem anderen.

Erfahren Sie mehr oder engagieren Sie
sich: www.saveonelife.net

Erfolgsgeschichte:
Geschichte liber einen
Kleinstunternehmenszuschuss

Trdume verwirklichen — Stich fur Stich!
Save One Life méchte die Geschichte
von Benjamin erz&hlen. Er hat karzlich
einen  Kleinstunternehmenszuschuss
erhalten, um sein eigenes Schneider-
geschdft  zu grinden. Benjamin
stammt aus Nigeria und leidet an
schwerer Hamophilie A.

JHFN

HAEMOPHILLA FOURDATION OF NIGERIA

BLOOD

LiF

Some people are born with Ig
factors and this means tl
longer than nori

Er begann seine Laufbahn mit einer
zweijdhrigen Ausbildung, in der er alle
Aspekte des Handwerks intensiv er-
lernte. Als er seine Ausbildung ab-
schloss, war er in seiner Nachbar-
schaft und in seiner Kirche bereits als
Schneider bekannt. Er ist nicht nur fur
seine Fdhigkeiten bekannt, sondern

auch als engagierter Vertreter fur
Menschen mit Blutgerinnungsstorun-
gen. Er ist ein aktives Lagermitglied
und engagiert sich ehrenamtlich bei
lokalen Veranstaltungen. Mit nur 21
Jahren war er bereit, sein eigenes Un-
ternehmen zu grinden. Er beantragte
eine Forderung fur Kleinstunterneh-
men, um die fur die Grundung seines
Unternehmens erforderlichen Materia-
lien zu kaufen, und erhielt diese auch.
Benjamin plant, seiner Gemeinde mit
dem Geld, das er mit seinem Unter-
nehmen verdienen wird, etwas zurdck-
zugeben.

Die Partnerorganisation von Save one
Life in Nigeria hat folgende Botschaft
geteilt:

Trume verwirklichen -

Ein Stich nach dem anderen.
Wir freuen uns sehr, Benjamin
Gwaza vorstellen zu darfen. Er
hat einen Kleinstzuschuss far
die Einrichtung einer Nahwerk-
statt erhalten. Er konnte so-
wohl eine manuelle als auch
eine elektrische NGdhmaschine
kaufen. Damit kann er seine
Leidenschaft fur das Nd&hen
auf die ndchste Stufe heben,
schéne Designs entwerfen
und sich eine nachhaltige Exis-
tenz aufbauen.

Ein herzliches Dankeschdn an
unseren Partner Save One Life,
der dies ermoglicht hat. Ihre
Grosszugigkeit verdindert Leben!

Camilla Wensing
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help-a-family-start-a-business
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Gentherapie bei Hdmophilie B in der Schweiz

Einleitung

Etranacogen dezaparvovec (Hemgenix®) ist eine neue Be-
handlungsoption fir Erwachsene mit mittelschwerer oder
schwerer Hamophilie B. Dieser Artikel erléutert die Wir-
kungsweise der Behandlung mit Hemgenix® sowie die Orga-
nisation der Verabreichung dieser Therapie in der Schweiz.

Hamophilie B ist eine genetisch bedingte Blutungsstérung,
die durch einen Mangel an Faktor IX verursacht wird, einem
Protein, das eine wesentliche Rolle bei der normalen Blutge-
rinnung spielt. Wenn die Faktor-IX-Spiegel zu niedrig sind,
gerinnt das Blut nicht richtig, was das Blutungsrisiko erhoht.
Je nach Faktor-IX-Aktivitét im Blut wird Hadmophilie B in drei
Kategorien eingeteilt: schwer, mittelschwer oder leicht.
Menschen mit schwerer Hdmophilie B haben eine Faktor-
[X-Aktivitdt von weniger als 1 %, wdhrend bei Menschen mit
mittelschwerer Hdmophilie B Werte zwischen 1 % und 5 %
vorliegen. Hdmophilie B gilt als leicht, wenn die Faktor-IX-
Aktivitat Uber 5 % liegt.

Die meisten Menschen mit mittelschwerer oder schwerer H&-
mophilie B erhalten eine vorbeugende Behandlung, die als
Prophylaxe bezeichnet wird. Diese Behandlung besteht in der
Regel aus regelmdssigen intravendsen Injektionen von Fak-
tor-IX-Konzentraten — oft einmal pro Woche oder alle zwei
Wochen —, um eine ausreichende Gerinnungsaktivitat auf-
rechtzuerhalten und Blutungen vorzubeugen. Viele Menschen
lernen, diese Injektionen zu Hause selbst durchzufUhren.

Obwonhl die prophylaktische Behandlung die Ergebnisse fur
Menschen mit Hdmophilie B erheblich verbessert hat, kon-
nen dennoch Blutungsereignisse auftreten. Im Laufe der
Zeit kdnnen wiederholte Blutungen — insbesondere in den
Gelenken — zu chronischen Gelenkschdden, Schmerzen und
einer Einschrédnkung der Beweglichkeit flhren. Zudem kann
die Notwendigkeit regelmdssiger Injektionen Uber das ge-
samte Leben hinweg eine erhebliche Belastung fur Men-
schen mit Hdmophilie B und ihre Familien darstellen.

Warum sind neue Therapien notwendig?

Trotz therapeutischer Fortschritte kann Hdmophilie B nach
wie vor erhebliche Auswirkungen auf die Gesundheit und
den Alltag haben.

- Blutungsrisiko
Menschen mit Himophilie B sind weiterhin dem Risiko von
Blutungsereignissen ausgesetzt, darunter spontane Blu-
tungen oder Blutungen nach geringfligigen Verletzungen.

In seltenen Fdallen kdnnen schwere, lebensbedrohliche
Blutungen wie z. B. eine intrakranielle Blutung auftreten.

- Gelenkschéden
Wiederholte Blutungen in den Gelenken (Hamarthrosen)
kédnnen den Knorpel und den Knochen nach und nach
schadigen. Dies kann zu chronischen Schmerzen, einer
Einschrankung der Gelenkfunktion und einer langfristigen
Gelenkerkrankung fuhren, die als h&dmophile Arthropa-
thie bezeichnet wird.

Auswirkungen auf den Alltag

Die Notwendigkeit regelmdssiger Injektionen, die arztli-
che Uberwachung und die Vorsichtsmassnahmen bei
kérperlichen Aktivitdten kdnnen viele Aspekte des Lebens
beeintréchtigen, darunter Schule, Arbeit, Sport und sozi-
ale Aktivitaten.

Aus diesen Grunden arbeiten Forscher an der Entwicklung
neuer Therapien, die einen ldnger anhaltenden Schutz vor
Blutungen bieten und die therapeutische Belastung fur
Menschen mit Hdmophilie B verringern kénnen.

Gentherapie mit Hemgenix®
Hemgenix® ist eine Gentherapie, die darauf abzielt, dem Kor-
per zu ermdoglichen, seinen eigenen Faktor IX zu produzieren.

Die Behandlung nutzt einen harmlosen viralen Vektor — das
sogenannte Adeno-assoziierte Virus Typ 5 (AAV5) —, um
eine funktionsfahige Kopie des Faktor-IX-Gens in die Leber-
zellen zu transportieren. Sobald das Gen in diesen Zellen
angekommen ist, liefert es die notwendigen Anweisungen
fur die Produktion von Faktor IX, der anschliessend in den
Blutkreislauf freigesetzt wird (Abbildung 1).

Es ist wichtig zu beachten, dass das eingefUhrte Gen von der
vorhandenen DNA der Person mit Hadmophilie B getrennt
bleibt und sich nicht in das Genom integriert. Es verbleibt in
der Zelle als eigensténdiges genetisches Element. Das be-
deutet, dass die Therapie eine funktionsfdhige Kopie des
Gens hinzufugt, ohne das ursprdngliche genetische Material
der von H&mophilie B betroffenen Personen zu verdndern.

Da die Leberzellen im Laufe der Zeit weiterhin Faktor IX pro-
duzieren kénnen, kénnte die Gentherapie es Menschen mit
Ha&mophilie B ermoglichen, nach einer einzigen Behandlung
Uber viele Jahre hinweg héhere Faktor-IX-Spiegel aufrecht-
zuerhalten.
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Abbildung I: Wie die Gentherapie verabreicht wird.
Ein Transgen wird biotechnologisch hergestellt und in einen adeno-assoziierten viralen Vektor eingebaut, der
anschliessend direkt in den Patienten mit Hdmophilie B infundiert wird. Der Vektor transduziert die Leberzellen, die
dann die Proteine produzieren kénnen, die den Faktor-IX-Spiegel beim Patienten mit Hdmophilie B erhéhen.

Young G, Hematology Am Soc Hematol Educ Program 2025: 659-667

In klinischen Studien beobachtete Vorteile
Klinische Studien haben vielversprechende Ergebnisse fur
die Hemgenix®-Gentherapie gezeigt.

In der klinischen Studie HOPE-B zeigten die meisten Patien-
ten, die Hemgenix® erhielten, einen signifikanten Anstieg der
Faktor-IX-Aktivitat. Infolgedessen konnte die Mehrheit der
Patienten ihre regelmdssigen prophylaktischen Faktor-IX-
Injektionen absetzen.

Die Blutungsereignisse waren im Vergleich zum Zeitraum
vor der Behandlung deutlich reduziert, und viele Patienten
wiesen sehr niedrige jahrliche Blutungsraten auf.

Die Langzeithachbeobachtung der HOPE-B-Studie zeigte
eine anhaltende endogene Expression von Faktor IX (Abbil-
dung 2) sowie niedrige annualisierte Blutungsraten Uber ei-
nen Zeitraum von funf Jahren nach einer einzigen Infusion
von Etranacogen dezaparvovec (Hemgenix®) (Pipe SW et
al, New England Journal of Medicine, 2026, 394:463—474).

Diese Ergebnisse deuten darauf hin, dass die Gentherapie
nachhaltige klinische Vorteile bieten kénnte, darunter eine
bessere Blutungskontrolle, eine Verringerung des Behand-
lungsaufwands und eine Verbesserung der Lebensqualitét.

Wer kann Hemgenix® erhalten?
In der Schweiz ist Hemgenix® fur erwachsene M&nner mit
schwerer oder mittelschwerer Hdmophilie B zugelassen.

Da es sich bei der Gentherapie um eine komplexe Behandlung
handelt, missen mehrere medizinische und administrative Kri-
terien erfullt sein, um sicherzustellen, dass die Therapie fur die
Person mit Hadmophilie B sowohl sicher als auch geeignet ist.

Zu den wichtigsten medizinischen Kriterien gehéren:

- Mdannliche Patienten im Alter von 18 Jahren oder dlter

- Schwere oder mittelschwere Hdmophilie B mit einer
Faktor-IX-Aktivitét von < 2 %

- Fehlen von Inhibitoren gegen Faktor IX

- Geringe Antikorperkonzentrationen gegen den in der
Therapie verwendeten viralen Vektor AAVH

- Ausreichende Leberfunktion, keine aktive Hepatitis-B-
oder -C-Infektion, keine unkontrollierte HIV-Infektion und
keine Leberzirrhose

Zudem mussen Personen mit Hamophilie B seit mindestens
drei Jahren eine prophylaktische Behandlung mit Faktor IX
erhalten haben, mit regelmdssigen Injektionen mindestens
alle drei Wochen.

Organisation der Behandlung in der Schweiz

In der Schweiz wird die Behandlung mit Hemgenix® Uber ein
nationales Netzwerk von auf H&mophilie spezialisierten
Zentren organisiert.

Die einmalige Infusion der Gentherapie wird im Inselspital
Bern durchgefuhrt, das als nationales HUB-Zentrum fur



diese Behandlung dient. Dieses Zentrum verfugt Uber die
erforderlichen sperzialisierten Einrichtungen und das Fach-
wissen, um die Gentherapie sicher durchzufUhren.

Nach der Infusion werden Personen mit Hamophilie B wei-
terhin in ihrem gewohnten H&mophilie-Behandlungszen-
trum, einem sogenannten SPOKE-Zentrum, das sich in ver-
schiedenen Regionen der Schweiz befindet, medizinisch
betreut. Diese Zentren gewdhrleisten die regelmdssige
Nachsorge und die langfristige Betreuung.

Bevor die Behandlung durchgefuhrt werden kann, muss
jede Patientenakte vom Expertengremium des Swiss He-
mophilia Network gepruft und empfohlen werden.

Derzeit haben in der Schweiz zwei Personen mit Hdmophilie
B Hemgenix® erhalten.

Medizinisches

Zusdtzliche Anforderungen
Personen mit Himophilie B, die Hemgenix® erhalten mdchten,
mussen zudem mehrere zusdtzliche Bedingungen erfullen.

Sie mussen:

- sich bereit erkléren, an regelmassigen Kontrolluntersu-
chungen und Laboruntersuchungen teilzunehmen

+ seit mindestens drei Jahren im Rahmen der obligatori-
schen Schweizer Krankenversicherung versichert sein

- die Zustimmung inrer Krankenkasse zur Ubernahme der
Behandlungskosten einholen

Diese Anforderungen stellen sicher, dass die Betroffenen
nach der Behandlung angemessen nachbetreut werden
und dass die Therapie im Rahmen des Schweizer Gesund-
heitssystems durchgefuhrt wird.
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Abbildung 2: Endogene Faktor-IX-Aktivitat wdhrend der 5-jdhrigen Nachbeobachtungszeit im Rahmen der HOPE-B-Studie.
Die Faktor-IX-Aktivitét nach der Infusion von Etranacogen dezaparvovec (Hemgenix®) wird nur fdr nicht kontaminierte
Blutproben dargestellt, wie sie durch einen einstufigen Test in einem Zentrallabor bewertet wurden. -Blutentnahmen wur-
den nicht in einem Zeitfenster von 5 Halbwertszeiten nach der Verabreichung von exogenem Faktor IX durchgefuhrt
(d. h. «unverfdalschte» Daten). Das Datum und die Uhrzeit der Verabreichung von exogenem Faktor IX sowie die der Blutent-
nahme wurden bertcksichtigt, um das mdgliche Vorliegen einer Kontamination zu bestimmen.

Die Linie in der Mitte des Kastens gibt den Median an, die Ober- und Untergrenze des Kastens stellen das Interquartilsab-
stand dar, und die I-Balken zeigen die Minimal- und Maximalwerte innerhalb des 15-fachen Interquartilsabstands an.
Die Raute gibt den arithmetischen Mittelwert an. Die Punkte ausserhalb der I-Balken werden einzeln dargestellt. Die Daten
werden fur jeden Studienbesuch (auf der x-Achse angegeben) dargestellt.

Pipe SW et al, NEJM, 2026, 394:463-474
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Bewertung des Behandlungserfolgs
Die Arzte bewerten den Behandlungserfolg etwa drei Mo-
nate nach der Infusion.

Die Therapie gilt als wirksam, wenn:

- der Korper des Patienten mindestens
5 % Faktor-1X-Aktivitat produziert und

- regelmdssige prophylaktische Injektionen von
Faktor IX nicht mehr erforderlich sind.

Auch nach einer erfolgreichen Behandlung werden die Pa-
tienten weiterhin jéhrlich nachuntersucht, um sicherzustel-
len, dass die Faktor-IX-Spiegel stabil bleiben und die Thera-
pie weiterhin vor Blutungen schutzt.

Nachsorge nach der Behandiung

Nach der Verabreichung von Hemgenix® mussen Men-
schen mit Hadmophilie B regelmdssige Blutuntersuchungen
durchfuhren lassen, insbesondere in den ersten Monaten
nach der Behandlung.

Anhand dieser Untersuchungen kénnen Arzte Folgendes
Uberwachen:

- die Aktivitatswerte von Faktor IX
- die Leberfunktion
- mogliche Immunreaktionen gegen den viralen Vektor

In bestimmten Fdllen kdnnen Patienten vortbergehend Me-
dikamente wie Kortikosteroide erhalten, um Immunreaktio-
nen zu kontrollieren, die die Wirksamkeit der Gentherapie
beeintréchtigen kénnten.

Eine sorgfdltige medizinische Nachsorge gewdhrleistet so-

wohl die Sicherheit der Behandlung als auch den langfristi-
gen Erfolg der Therapie.

SRF1-Sendung «Gesundheit heute»

Am Samstag, 11. April wurde auf SRFl im Rahmen der Sendung «Gesundheit heute» ein Beitrag Uber
«Gentherapie gegen Hamophilie B» gezeigt. Dabei wurde u.a. Frau Prof. Angelillo interviewed.

Die Sendung kann unter folgendem Link nachgeschaut werden.

Fazit

Hemgenix® ist eine der verfligbaren Behandlungsoptionen
far Menschen mit schwerer oder mittelschwerer Himophilie
B. Da diese Behandlung in Form einer einzigen intravendsen
Infusion verabreicht wird, stellt sie einen grundlegend ande-
ren Ansatz dar als herkdmmliche Behandlungen, die regel-
massige Injektionen von Faktor-1X-Konzentraten erfordern.

Nach der Verabreichung von Hemgenix® ist es moglich, dass
der vom Korper produzierte Faktor-IX-Spiegel so weit ansteigt,
dass nachfolgende prophylaktische Behandlungen nicht
mehr erforderlich sind. In diesem Fall kdnnte die Behandlung in
der Praxis als eine Art funktionelle Heilung angesehen werden.

In diesem Fall kénnte die Person mit Hdmophilie B einen
ausreichend hohen Faktor-IX-Spiegel erreichen, um ein na-
hezu normales Blutgerinnungssystem aufrechtzuerhalten,
wodurch das Blutungsrisiko erheblich verringert und die Le-
bensqualitat verbessert wird.

Das Ansprechen auf die Behandlung mit Hemgenix® ist jedoch
von Person zu Person unterschiedlich. Wahrend bei vielen
Menschen ein deutlicher Anstieg des Faktor-IX-Spiegels und
eine markante Verringerung der Blutungsereignisse zu beob-
achten ist, kann der nach der Behandlung erreichte Faktor-IX-
Spiegel individuell variieren (Abbildung 2). Aus diesem Grund
ist eine langfristige Nachsorge unerl@sslich, um sicherzustel-
len, dass die Therapie weiterhin nachhaltige Vorteile bietet.

Insgesamt stellt Hemgenix® einen bedeutenden Fortschritt
in der Behandlung von Hamophilie B dar. Indem sie dem
Kérper ermoglicht, seinen eigenen Faktor IX zu produzieren,
kbnnte die Gentherapie die Belastung durch eine lebens-
lange Behandlung verringern und den Alltag der Menschen,
die mit dieser Erkrankung leben, verbessern.

Prof. Dr. med. Anne Angelillo-Scherrer

https://gesundheit-heute.ch/2026/04/11/osteoporose-unsichtbar-aber-folgenschwer/




lhr Kind hat Hamophilie

Gut informiert von Anfang an — mit dem Lernvideo fur Familien

mit betroffenen Kindern

In Zusammenarbeit mit dem Universit&ts-Kinder-Spital Zdrich
und der Firma Roche wurde ein kurzes und informatives Video
erstellt, welches die ersten Schritte und Abldufe fur
Eltern eines Kindes mit Hdmophilie aufzeigt. Sie er-
fahren, was in den kommenden Jahren wichtig ist,
worauf Sie besonders achten sollten und wie Sie
sich auf das Leben mit Hamophilie einstellen kénnen.

Sie sind nicht allein!

A

Beitréige der Pharmal | Diverses

Ihr Kind hat Hamophilie -
Sie sind nicht allein

Gut informiert von Anfang an - mit unserem
Informationsvideo fiir Familien mit betroffenen Kindern

‘eitere Informationen finden Sie auf:

www.shg.ch

Www.swiss-hemophilia-networkch  www.ehc.eu

https://www.youtube.com/watch?v=J9PVFHYh7Js

Sturzprophylaxe im Alter

Sicherheit beginnt mit gezielter Bewegung — auch far uns

Mit zunehmendem Alter steigt das Risi-
ko fur Starze — fur Menschen mit H&-
mophilie oder anderen Gerinnungs-
stérungen hat dieses Thema eine
besondere medizinische Dringlichkeit.
Denn selbst scheinbar harmlose Stdrze
kbnnen nebst gerinnungsbedingten
Komplikationen auch Knochenbriche
mit sich ziehen, welche die Mobilitat
langfristig beeintréchtigen.

Gerade dltere Menschen mit Hamophi-
lie sind haufig zusatzlich durch bereits
bestehende Gelenkverdnderungen be-
lastet, die infolge frUherer Blutungen
entstanden sind. Dies beeinflusst Stabi-
litat, Gangbild und Gleichgewicht und
erhdht das Risiko fur Strze im Alltag.

Wie wichtig gezielte Prévention ist,
wurde mir durch meine Teilnahme am
U60-Workshop zur Sturzprévention
nochmals besonders bewusst. Dort
wurde eindrucklich vermittelt, dass re-
gelmassige Ubungen zur Verbesse-
rung von Gleichgewicht, Muskelkraft
und Koordination einen entscheiden-
den Beitrag leisten k&dnnen, um die ei-
gene Sicherheit im Alltag zu erhéhen
und StUrzen vorzubeugen.

Die Physiotherapeuten empfehlen fur
uns dltere Semester ein Trainingspro-
gramm mit hohem Anteil an Gleichge-
wichtstraining (ca. 2/3) und massigem
Anteil an Krafttraining (ca. 1/3). Bereits
ein kombiniertes Trainingsprogramm

wwwwfh.org

von 3 Stunden pro Woche fuhren zu ei-
ner deutlichen Verminderung des
Sturzrisikos. Zusatzlich wird empfohlen,
Dual- oder Multitasking-Elemente ein-
zubauen, indem beispielsweise wdah-
rend einer  Gleichgewichtstbung
gleichzeitig Kopfbewegungen ausge-
fahrt werden.

Die Website «sichergehen.ch» des BFU
(Beratungsstelle fur Unfallverhatung)
bietet praxisnahe Unterstitzung mit
Ubungen und Videobeispielen.
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FUr Menschen mit Gerinnungsstérun-
gen gilt jedoch ein besonders wichtiger
Grundsatz Ubungen sollten immer indi-
viduell angepasst werden. Deshalb ist
es sinnvoll, geplante Trainingsprogram-
me oder neue Bewegungstbungen
vorab mit Physiotherapeutinnen und
Physiotherapeuten am betreuenden
Hamophiliezentrum zu  besprechen.
Dort kann beurteilt werden, welche
Ubungen sicher durchgefuhrt werden
kénnen, welche Gelenke besondere
Aufmerksamkeit bendtigen und wie Be-
lastung sinnvoll aufgebaut wird.

Diese physiotherapeutische Begleitung
ist ein wesentlicher Bestandteil moder-
ner H&mophilie-Versorgung und hilft,
Bewegung gezielt zu férdern, ohne un-

rusIKoTaKioren

nétige Blutungsrisiken einzugehen.

Auch kleine Verdnderungen im Alltag
leisten einen wichtigen Beitrag: Stol-
perfallen beseitigen, gute Beleuchtung
schaffen, Haltegriffe installieren und
geeignetes Schuhwerk wdhlen. Sturz-
prophylaxe bedeutet damit nicht nur
Prdvention, sondern auch Erhalt von
Selbststandigkeit, Sicherheit und Le-
bensqualitat.

Gabriel Lottaz

Bleiben Sie aktiv — bequem von zu Hause aus

Fotos vom U60-Workshop zur Sturzprévention



Bericht eines Mitglieds
Hamophilie C? — Wie bitte?

So dachte ich selbst auch, bis ich 2019 die Diagnose erhielt nach einem Verkehrs-
unfall mit stark geschwollenem, blau unterlaufenem Knie (Hamarthros). Bereits in
den Jahren davor gab es einige Ereignisse, die mich stutzig machten: lange Blu-
tungszeit bei Wunden, viele Hdmatome, z.B. sah ich aus wie geschlagen nach ei-
nem Surfkurs, hdufiges und langes Nasenbluten, starke Perioden. Allerdings hatte
ich nie Operationen oder relevante Unfdlle, wo sich die Blutungsneigung vermut-
lich deutlicher gezeigt hatte. Jedenfalls fanden weder der Hausarzt noch die ver-
schiedenen Gyndkologinnen im Lauf der Jahre dies abklGrungswurdig, obwohl
ich irgendwie das Gefuhl hatte, etwas sei nicht normal.

Nun gut, die Hamophilie C ist sehr selten, mit einem Vorkommen von 1.1 Million in
unsern Breitengraden, ausser in Israel wo sie h&ufiger ist. Zudem ist der Verer-
bungsmodus anders als bei A und B, n&dmlich nicht X-chromosomal, sondern
autosomal rezessiv oder autosomal dominant. Das Faktoraktivitétslevel korreliert
bei Hamophilie C nicht mit der Blutungsstdrke, dies auch im Kontrast zur Himo-
philie A/B. Therapeutisch wird eigentlich nicht der Faktor 11 substituiert (da throm-
bogen), der in der Schweiz auch gar nicht vorhanden ist, sondern primér Cyklo-
kapron verabreicht.

Im Rahmen meiner kurzlich zurtckliegenden Schwangerschaft hatte ich viele
Kontrollen im Spital aufgrund von Blutungen bis zur 20. ssW. Ich habe mich aber
bei den gyndkologischen und hdmatologischen Spezialisten gut aufgehoben
gefuhlt, auch wenn nicht alle die Diagnose kannten. Denn gerade wenn Erkran-
kungen so selten sind, kann man nicht erwarten, dass alle Arzte die Diagnose
kennen. Aber eine offene und kompetente Kommmunikation ist sehr wichtig und
heutzutage kann man sich dank Guidelines ja durchaus auch als Arzt und Pati-
entin einlesen und zusammen diskutieren. So war denn bei mir schlussendlich
auch eine Spontangeburt unter Cyklokapron fix méglich, auch wenn es nicht vie-
le Daten gibt zum Outcome, falls man bei Spontangeburt eingreifen musste (Va-
kuum oder Forceps). Aber auch hier ist eben die Hdmophilie C nicht mit der He-
mophilie A und B gleichzusetzen punkto Risiko. Dies wurde in meinem Fall
grundlich aufgearbeitet und ich habe die aus-
fahrliche Kommunikation mit der Gynd&kologie und
Hamatologie sehr geschatzt.

Im Herbst 2025 konnte ich am Weekend fur Frauen
mit Blutungsstérungen der SHG in Interlaken teil-
nehmen und habe den Austausch, die Vortrége
sowie Social Activities sehr genossen. Es waren
keine anderen Betroffenen mit Hdmophilie C an-
wesend und ich kenne bisher auch sonst noch
niemanden mit der Diagnose.

Somit wurde ich mich naturlich sehr freuen, falls
jemand Betroffenes den Artikel liest, in Kontakt zu
treten. Die SHG Geschdtsstelle vermittelt gerne
weiter. Bitte E-Mail an administration@shg.ch oder
per Telefon an 079 789 38 38.

Martha S.

Diverses
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Internship EHC

Erfahrungsbericht von Enea Atroce

Ich habe im September 2025 meinen Bachelor der Sozialwissenschaften an der
Universitat Bern erfolgreich abgeschlossen. Wahrend des Sommers 2025 war ich
auf der Suche nach einem Einstieg in die Berufswelt. Hierbei habe ich das Prakti-
kum des European Haemophilia Consortium (EHC) gesehen. Dieses hat sofort
mein Interesse geweckt, aus unterschiedlichen Grinden. Einerseits, da ich mein
Wissen, welches ich durch meine Freiwilligenarbeit im Vorstand der Schweizeri-
schen Hamophilie Gesellschaft (SHG) und dem Mitwirken in den verschiedenen
Arbeitsgruppen/Komitees wie dem Youth und ERIN Committee bei der EHC. An-
dererseits wollte ich auch eine l&ngere Zeit im Ausland leben und diese Erfahrung
machen, daich in dieser Hinsicht bisher eingeschréinkt war in meiner schulischen
Laufbahn aufgrund meiner Hdmophilie und Corona.

Eine Unterkunft in Brussel zu finden war
eine grossere Herausforderung, als ich
gedacht hatte. Am liebsten hdtte ich
ein kleines Studio gemietet. Aber es
stellte sich heraus, dass ich nicht der
Einzige bin, der in Brussel ein Studio
mieten mochte.

Schliesslich habe ich ein Zimmer in ei-
nem Co-Lliving-Haus gemietet, unge-
fahr wie eine WG in der Schweiz. Das
Zimmer war leider sehr klein und liess
nicht viel Platz fur Bewegung. Die Ku-
che, Toilette und den Waschraum teile
ich mit den anderen aus dem Haus. Das Gute am Leben in einem Co-Living-
Haus ist, dass man junge Menschen aus Europa trifft, die meistens ebenfalls tem-
pordr in Brussel sind, um zu studieren oder um eine gewisse Zeit zu arbeiten, bei-
spielsweise bei einem Praktikum in der EU.

Da mein Praktikum sechs Monate dauerte, konnte ich meine Krankenversiche-
rung aus der Schweiz behalten. Faktorpréparate habe ich in Etappen aus der
Schweiz mitgebracht, sodass ich genug Medikamente hatte. Das setzt voraus,
dass man gut plant und dass ich zwischendurch in der Schweiz zu Besuch war,
um meinen Vorrat aufzufullen, damit er ausreicht.

Meine Reise nach Brussel habe ich am 15. Oktober mit dem Zug angetreten. Die
Anreise mit dem Zug war ideal, da ich ohne Gepd&ckbeschrénkungen problemlos
Kleidung und Bettwdsche transportieren konnte. Ein stressiger Moment ergab
sich direkt am Morgen, als mein Direktzug von Basel nach Kéln annulliert wurde.
Trotz der kurzfristigen Annulation des Zuges in Basel fand ich dank der Hilfe einer
SBB-Mitarbeiterin schnell eine alternative Verbindung.

Am 20. Oktober habe ich beim EHC angefangen. Finanziell ist das Praktikum mit
einem Schweizer Lehrlingslohn vergleichbar.
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Was mache ich dann so in meinem Berufsalltag?

In meinem Alltag mache ich viele verschiedene Dinge. Meine Hauptaufgabe ist
die Unterstatzung vom Community und Project Lead in ihren Aufgaben. Hierbei
bin ich unter anderem verantwortlich fur die Komitees des von Willebrand Syn-
droms und Frauen und M&dchen mit Blutgerinnungsstérungen. Zudem auch der
Mental Health Arbeitsgruppe. Hierbei schreibe ich die Protokolle der Meetings und
helfe die Ideen umzusetzen. Beispielsweise konnte ich das Projekt fur den von Wil-
lebrand Disease Awareness Day begleiten und hierbei mich einbringen beim
Sammeln der Beitrdge fur das Video und auch dem Video-Schnitt. Zudem habe
ich die Members of the European Parliament herausgesucht, an welche wir das
Statement gesendet haben, welches von uns an diesem Tag verdffentlicht wur-
de. Des Weiteren konnte ich auch verschiedene Webinare organisieren sowie
Designs erstellen fur die verschiedenen Kandle des EHC. Also war mein Berufsall-
tag sehr abwechslungsreich. Natarlich gab es einige Aufgaben, die etwas lang-
weiliger waren als andere, aber ich habe vieles gelernt und mir hat jeder Tag
Spass gemacht.

Mein privates Highlight: Das Konzert von einer meiner Lieblingsbands namens
Motionless in White, da sie als Vorbands auch 2 Bands hatten, die ich feiere und
welche ich noch nie live gesehen habe. Ich hatte mich sehr auf dieses Konzert
gefreut, da sie ihr letztes Konzert in der Schweiz absagen mussten im Jahr 2025.
Sie hatten eine tolle Show und haben auch einige meiner Lieblingslieder gespielt
und die Interaktionen mit anderen Zuschauerinnen des Konzerts waren toll. Als
Krénung erhielt ich auch ein Plektrum von meinem Lieblingsbandmember.

Mein berufliches Highlight war, als ich an einem Event am europdischen Parla-
ment teilnehmen konnte. Dort wurde eine interaktive Karte aus Spanien, in wel-
cher gesundheitliche und soziodkonomische Faktoren dargestellt wurden. Mit
dieser konnte man die unterschiedlichen Regionen in Spanien vergleichen und
Hypothesen und Konklusionen in Bezug auf gesundheitliche Faktoren und wie
moglicherweise soziobkonomische Faktoren darauf einen Einfluss haben.

Alles in allem kann gesagt werden,
dass es eine sehr lehrreiche Erfahrung
war und ich vieles gelernt habe, als ich
im Ausland gelebt habe. Zwei mal
musste ich das Hamophiliezentrum
besuchen. Ich fuhlte mich sehr gut
aufgehoben.

Ab dem 21. April bin ich wieder in der
Schweiz und auf der Suche nach wei-
teren beruflichen Herausforderungen
nach dem Praktikum in Brussel.

Enea Atroce




Hamophilie-Zentren
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ZENTRUMSNAME ~ NOTFALLNUMMER

ADRESSE

ZENTRUMSLEITUNG

MITVERANTW. FACHARZTE

Bellinzona
Erwachsene

Padiatrie

Chur
Erwachsene

Padiatrie

St. Gallen
Erwachsene

Padiatrie

Liirich
Erwachsene

Padiatrie

Aarau
Erwachsene

Padiatrie

Luzern
Erwachsene

Padiatrie

091 811 91 11 (Dienstarzt Hamatologie vertangen) Ente Ospedaliero Cantonale

091 811 94 92 (Dienstarzt Himatologie)
091 811 95 20 (Dr. B. Biguzzi direkt)

091 811 90 11 (Notfall)
091 811 89 77 (Sekretariat)
ematoonco.pediatrica@eoc.ch

081256 72 10 Med. Ambulatorium
medpol@ksgr.ch

081 256 61 11 Notfallnummer
(Dienst OA Medizin verlangen)

081256 64 20 (Dienstarzt Padiatrie)

Abteilung Hamatologie
Via Ospedale
6501 Bellinzona

Istituto Pediatrico della Svizzera Italiana
Centro emofilia, pediatria

Via A. Gallino 12

6500 Bellinzona (www.coagulazione.ch)

Kantonsspital Graubiinden
Departement Innere Medizin
Loéstrasse 170

7000 Chur

Kinderhamatologie und -onkologie

081256 61 11 Hauptnummer Kantonsspital GR Kantonsspital Graubiinden
(Dr. Malar oder Dienstarzt Padiatrie verlangen) Logstrasse 170 | 7000 Chur

071494111
Dienstarzt Himatologie verlangen

0712437150
071243 19 03 (Sekretariat)
info.naematologie@kispisg.ch

043 253 10 25 Nachts und Notfall:
Dienstarzt Hamatologie verlangen

oder direkt 079 356 95 62

08:00-16:30 Uhr: Disposition/Sekretariat
Hamatologie 044 255 37 82

044266 7111

Hamophiliedienst verlangen

Zentrum fiir Labormedizin
Frohbergstrasse 3
9001 St. Gallen

Ostschweizer Kinderspital

Zentrum Hamatologie und Onkologie
Claudiusstrasse 6

9006 St. Gallen

Universitatsspital
Abteilung Hamatologie
Ramistrasse 100
8091 Ziirich

Universitats-Kinderspital
Abteilung Himatologie
Steinwiesstrasse 75
8032 Ziirich

Dr. med. Eugenia Biguzzi
eugenia.higuzzi@eoc.ch

Dr. med. Pierluigi Brazzola
pierluigi.brazzola@eoc.ch

Dr. med. Raphael Jeker
raphael jeker@ksgr.ch

Dr. med. Reta Malar
retamalaer@ksgr.ch

Dr. med. Lukas Graf
lukas.graf@zlmsg.ch

Prof. Dr. med. Wolfgang Korte
wolfgang korte@zImsg.ch

Dr. med. Heinz Hengartner
heinz.hengartner@kispisg.ch
Dr. med. Sibylle Denzler
sibylle.denzler@kispisg.ch

Dr. med. Alice Trinchero
alice.trinchero@usz.ch

Prof. Dr. med. Manuela Albisetti Pedroni
manuela.albisetti@kispi.uzh.ch

Zentralschweiz | Suisse centrale

062 838 41 41

Dienstarzt Onkologie/Hamatologie verlangen

062 838 41 41

Dienstarzt Onkologie/Hamatologie verlangen

041205 13 85 tagsiiber
041205 11 11 nachts
Dienstarzt Hamatologie verlangen

0412051111

Kantonsspital Aarau
Hamatologie
5001 Aarau

Kantonsspital Aarau - Kindespital
Padiatrische Hamatologie/Onkologie
Tellstr. 25 | 5001 Aarau

Luzerner Kantonsspital LUKS
Abteilung Hamatologie
6000 Luzern 16

Kinderspital Luzern
Hamatologie/Onkologie
Spitalstrasse

6000 Luzern 16

Dr. med. Marc Heizmann
marc.heizmann@ksa.ch

Jeanette Greiner

jeanette.greiner@ksa.ch

Dr. med. Pascale Raddatz
pascale.raddatz@luks.ch

Prof. Dr. med. Walter A. Wuillemin
walterwuillemin@Iuks.ch

Dr. med. Freimut Schilling
freimut.schilling@Iuks.ch

PD Dr. med. Georg Stiissi
georg.stuessi@eoc.ch
Dr. med. Bernhard Gerber
bernhard.gerber@eoc.ch
Dr. med. Elena Galfetti
elena.galfetti@eoc.ch

Dr. med. Chiara Trotti
chiara.trotti@eoc.ch

Dr. med. Brigitte Brand
brigitte.brand-staufer@ksgr.ch
Dipl. med. Joana Strobel
joana.strobel@ksgr.ch

Dr. med. Cornelia Vetter
cornelia.vetter@kispisg.ch

Dr. med. Jan-Dirk Studt
jan-dirk.studt@usz.ch

Dr. med. Alessandra Bosch
alessandra.bosch@kispi.uzh.ch
Prof. Dr. med. Markus Schmugge
markus.schmugge@kispi.uzh.ch

Dr. med. Svetlana Sarinay
svetlana.sarinay@ksa.ch
Dr. med. Adriana Méndez
adriana.mendez@ksa.ch

Dr. med. Indra Zumkehr
indra.zumkehr@ksa.ch

Dr. med. Bernhard Eisenreich
bernhard.eisenreich@luks.ch
Dr. med. Elisabeth Koustenis
elisabeth koustenis@Iluks.ch
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ZENTRUMSNAME  NOTFALLNUMMER ADRESSE ZENTRUMSLEITUNG MITVERANTW. FACHARZTE
Basel
Erwachsene 061265 25 25 Universitatsspital Basel Dr. med. Dr. Phil.-nat Patrick Battig  Dr. med. Nadine Schmidlin
Dienstarzt Himatologie/Hamostase (24h)  Hamatologie patrick.baettig@usb.ch nadine.schmidlin@usb.ch
Petersgraben 4
4031 Basel
Padiatrie 0617041212 UKBB PD. Dr. med. Christina Schindera  PD. Dr. med. Tamara Diesch-Furlanetto
Hamatologie/Onkologie christina.schindera@ubb.ch tamara.diesch-furlanetto@ukbb.ch
Spitalstrasse 33, Postfach Dr. med. Severin Kasser Dr. med. Alexandra Schifferli
4056 Basel severin.kasser@ukbb.ch alexandra.schifferli@ukbb.ch
Bern
Erwachsene 0316322111 Inselspital Prof. Dr. med. Johanna Kremer Hovinga Dr. med. Anna Wieland
Dienstarzt Himatologie verlangen Poliklinik fiir Hamatologie johanna kremer@insel.ch anna.wieland@insel.ch
Bettenhochhaus BHH U1, Zimmer 114 Prof. Dr. med. Anne Angelillo-Scherer
3010 Bern anne.angelillo-scherrer@insel.ch
www.haemophilie.insel.ch
Padiatrie 031632 04 61 Mo-Fr, 08-17h Inselspital Bern Prof. Dr. med. Rhoikos Furtwangler  Dr. med. Mutlu Kartal-Kaess
031632 93 72 ahends/Wochenende Abteilung fiir pad. Hamatologie/Onkologie  rhoikos.furtwaengler@insel.ch mutlu.kartal-kaess@insel.ch
3010 Bern
03163294 95

Westschweiz | Suisse occidentale

Genéve
Adultes 022 372 97 54 / 51 Hopitaux Universitaires Genéve Prof. D" med. Pierre Fontana Prof. D" med. Alessandro Casini
022 372 33 11 demander le médecin Service d'angiologie et d’hémostase pierre.fontana@hug.ch alessandro.casini@hug.ch
de garde du Service d'angiologie et 4, rue Gabrielle-Perret-Gentil
d’hémostase (nuit, weekend et jours fériés) 1205 Genéve
Pédiatrie 022 372 47 31 (la journée) Hopital des Enfants, HUG D" med. Veneranda Mattiello Prof. D med. Marc Ansari
079 553 48 04 (hématologue de garde)  Unité d’Hématologie-Oncologie Pédiatrique veneranda.mattiello@hug.ch marc.ansari@hug.ch
Rue Willy-Donzé 6
1205 Geneve
Lausanne
Adultes 021314111 Centre Hospitalier Universitaire Vaudois ~ Prof. D" med. Lorenzo Alberio Dr Francesco Grandoni
Service d’Hématologie lorenzo.alberio@chuv.ch francesco.grandoni@chuv.ch
Rue du Bugnon 46 D" med. Gerasimos Tsimilidos
1011 Lausanne gerasimos.tsimilidos@chuv.ch
Prof. D med. Holger Auner
holger.auner@chuv.ch
Pédiatrie 0213143590 Centre Hospitalier Universitaire Vaudois ~ PD D" med. Mattia Rizzi Prof. D" med. Raffaele Renella
Service ’Hématologie-Onc. Pédiatrique ~ mattia.rizzi@chuv.ch raffaele.renella@chuv.ch
Rue du Bugnon 50
1011 Lausanne
Sion
Adultes et 027603 40 00 Hopital du Valais - Institut Central Drmed. Pierre-Yves Lovey D" med. Valérie Frossard
Pédiatrie Service d’Hématologie pyves.lovey@hopitalvs.ch valerie.frossard@hopitalvs.ch
Av. Grand-Champsec 86 D med. Matthew Goodyer
1950 Sion matthew.goodyer@hopitalvs.ch

D" med. Grégoire Stalder
grégoire.stalder@hopitalvs.ch

Dr med. Mitja Nabergoj
mitjanabergoj@hopitalrivierachablais.ch




Unser neues Vorstandsmitglied

Mathieu Jackson

Ich heisse Mathieu Jackson und kom-
me aus Kanada, genauer gesagt aus
Montreal in der Provinz Quebec. Meine
Frau Alexanne und ich sind vor etwa ei-
nem Jahr in den Kanton Waadt in der
Schweiz gezogen und sind heute sehr
glucklich, in dem kleinen Dorf Froideville
in der N&he von Lausanne zu leben.

Wir sind in die Schweiz gekommen, weil
ich eingeladen wurde, am «Centre hos-
pitalier universitaire vaudois» (CHUV)
eine Doktorarbeit in meinem Fachge-
biet zu schreiben, nédmlich der Beteili-
gung und Einbindung von Patienten
und Familien in die Gesundheitsversor-
gung und das Gesundheitssystem.

Aus Abenteuerlust haben wir also un-
ser bisheriges Leben hinter uns gelas-
sen und sind Uber den Atlantik gereist,

Save the Date

Familientagung Romandie
Hemactive
Sommerlager SHG [ SHN

Sommerlager Inselspital

um |hr wunderschoénes Land mit sei-
nen bezaubernden Landschaften
(aber nicht nur!) und seinem ausge-
zeichneten Kdse zu entdecken.

Ich habe eine Hdmophilie-B mit schwe-
rem Phdnotyp. In Kanada engagierte
ich mich sehr in der Gemeinschaft der
Menschen mit Gerinnungsstérungen,
sowohl in der Bundesorganisation, der
Canadian Hemophilia Society, als auch
in der Provinzabteilung, der Canadian
Hemophilia Society, Chapter Quebec.
Ich engagiere mich auch in der World
Federation of Hemophilia und bin seit
2024 Mitglied des Vorstands. Eine der
ersten Sachen, die wir nach unserer An-
kunft in der Schweiz gemacht haben,
war daher, uns als Mitglieder der
Schweizerischen  Hamophilie-Gesell-
schaft (SHG) anzumelden.

Datum (Sprache)

6. Juni 2026 (FR)

12. bis 14. Juni 2026 (DE & FR)
18. bis 24. Juli 2026 (DE)

2. bis 8. August 2026 (DE)

Alexanne und ich freuen uns darauf,
uns in den kommenden Jahren fur die
SHG und die Schweizer Community mit
Gerinnungsstérungen zu engagieren.

Wir freuen uns darauf, Sie kennenzuler-
nen und gemeinsam die Interessen
der Menschen mit Gerinnungsstoérun-
gen in der Schweiz zu vertreten!

Ort

Bougy-Villars

Magglingen
St. Gallen

Aeschiried (BE)

Bouldern 29. August 2026 (DE) St. Gallen
VWS und seltene Blutgerinnungsstérungen 5. September 2026 (DE & FR) Bern
Bouldern 19. September 2026 (FR) Lausanne
Bouldern 19. September 2026 (DE) Zurich
Bouldern 24. Oktober 2026 (DE) Bern
Herbsttagung 1. November 2026 (DE) Zurich
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