Aufklarung ist immer wieder notlg

Vor 26 Jahren kam es zur Griin-
dung der luxemburgischen Bluter-
vereinigung. Ziel dieses Vereins ist
es, auf die besondere Situation der
Bluter aufmerksam zu machen,
eine wirksame Behandlung sicher-
zustelien und ein Netzwerk fiir den
Austausch von praktischen Erfah-
rungen aufzubauen.

Bluter werden nicht nur durch
gelegentliche Blutungen belastet,
sondern auch durch das fortwéh-
rende Gefithl erhohter Gefdhr-
dung und durch die Notwendig-
keit andauernder medizinischer
Behandlung. Damit Betroffene bei
anderen ausreichendes Verstind-
nis fiir jhre besondere Situation
finden, ist immer wieder Aufkla-
rung notig, denn Himophilie
(oder Blutkrankheit) ist selten.
Die heutige Situation der Bluter
in Luxemburg ist ein besonderes
Beispiel, um die Bedeutung der
Solidargemeinschaft zu unter-
streichen. Die ausreichende Ver-
fiigbarkeit .an Medikamenten und
der freie Zugang zu einer kompe-
tenten medizinischen Versorgung
haben die Himophilie zu einer

beherrschbaren Krankheit ge-
macht.
Himophilie - entsteht durch

einen genetischen Defekt. Dieser
Fehler kann von den Eltern ererbt
sein. Er kann aber auch neu -
durch eine zufillige Veranderung
der Erbinformation - in vorher
nicht betroffenen Familien auftre-
ten. Spontanmutationen sind der
Grund fiir ein Drittel aller Fille
von Himophilie.

Fehlende Faktor-Vill-
oder Faktor-1X-Aktivitat

Bei der Himophilie werden im
Korper nicht geniigend ,Baustei-
ne“ hergestellt, die zur Blutgerin-
nung notwendig sind (Faktoren I
bis XIII). Fehlende Bausteine kon-

Vor 26 Jahren wurde die luxemburgische Blutervereinigung gegriindet

nen der Faktor VIII oder der Fak-
tor IX sein. Das Ausmafd der feh-
lenden Faktor-VIII- oder Faktor-
IX-Aktivitit bestimmt den Schwe-
regrad der Hamophilie (vom
leichten bis zum schweren Bluter).
Blutungen sind nur zu stillen,
wenn die fehlenden Mengen an
Faktoren dem Bluter intravends
verabreicht werden. Weil Blutun-
gen ein hiufiges Phinomen sind,
nicht nur hervorgerufen durch

StoRe und durch Unfille oder bei:

Operationen, sondern auch durch
Belastungen der Gelenke, wie
beim Gehen und Laufen, ist der
Bluter bestindig besonderen Risi-
ken ausgesetzt. Als Folge der hiu-
figen Blutungen in den Gelenken
und in den Muskeln treten schon
sehr frith Geh- und andere Bewe-
gungsbehinderungen auf. Ohne
Behandlung ist die Lebenserwar-
tung des Bluters gering. Und auch
die Behandlung mit Gerinnungs-
medikamenten ist nicht gefahrlos.
Mogliche Risiken sind die Uber-
tragung von Viren wie HIV und
Hepatitis oder Hemmbkorper,
wenn das Immunsystem des Blu-
ters das Gerinnungsmedikament
ablehnt.

Der Zugriff auf Gerinnungsme-
dikamente ist heute die einzige
Behandlungsweise. Zuerst ge-
schah dies iiber menschliches Blut
und Blutplasma bis in die spiten
1960er-Jahre. Grofe Mengen sind
hierfiir erforderlich gewesen. Ab
den 1970er-Jahren sind Konzen-
trate erhiltlich geworden, zuerst
Faktor VIII, spiter Faktor IX.
Auch zur Herstellung von Kon-
zentraten sind erhebliche Mengen
an Blutplasma notwendig. Zwei
Schwierigkeiten galt es zu losen:
die Knappheit von Blutplasma und
seinen Blutgerinnungsfaktoren so-
wie das hohe Risiko der Krank-
heitsiibertragung durch menschli-
che Blutpriparate.

Dank folgender Entwicklungen
hat sich die Lage der Bluter seit
den 1980er-Jahren wesentlich ver-
bessert: Die vorbeugende Behand-
lung, die darin besteht, durch eine
fast tégliche Verabreichung den
Gehalt an Gerinnungsfaktoren im
Blut konstant {iber einem kriti-
schen Wert zu halten. Dadurch
wird spontanen Blutungen vorge-
beugt und eine normale Heilung
bei leichten Verletzungen ermog-
licht. Obwohl hierbei ein steter
Bedarf an Gerinnungsprodukten
entsteht, sind der Aufwand und
die Menge insgesamt geringer, als
wenn der Krisenfall abgewartet
wird. i

Bluter diirfen die medizinisch
kontrollierte Heimselbstbehand-
lung praktizieren (z.B. auch die
Diabetiker). Das heift, sie spritzen
sich selbst den Gerinnungsfaktor
und sie sind nicht auf eine tigliche

 arztliche Betreuung angewiesen.
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Einen besonderen Weg
zur Herstellung sicherer
Produkte in ausreichen-
der Menge hat die Gen-
technik ermdoglicht. So-
wohl die Knappheit an
Blutplasma als auch das
Risiko der Ubertragung
von Krankheiten entfal-
len bei dieser Art der
Herstellung von Gerin-
nungskonzentraten.
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Dank der vorbeugenden Behand-
lung und der Heimselbstbehand-
lung fithren Bluter heute ein fast
normales Leben. Bluter erleben,
aktiv zu sein, wie andere Men-
schen auch, in Schule, Arbeit und
im sozialen Leben.

Grofie Fortschritte sind erreicht
worden bei der Sicherheit der
plasmatischen  Gerinnungskon-
zentrate gegen Krankheitsrisiken.
Weil tausende von Blutspender
gebraucht werden, um die nétigen
Mengen an Gerinnungskonzentrat
zu produzieren, war bei Blutern
die Ansteckungsrate mit HIV- und
Hepatitisviren sehr hoch bis Ende
der 1980er-Jahre. Hier ist die Ent-
wicklung so weit fortgeschritten,
dass diese Risiken fast ganz ausge-
schlossen werden konnen. Vor-
aussetzung bleibt, dass der Her-
steller strenge Qualitdtskriterien
beachtet. Einen besonderen Weg
zur Herstellung sicherer Produkte

in ausreichender Menge hat die
Gentechnik in den 1990er-Jahren
ermoglicht. Sowohl die Knappheit
an Blutplasma als auch das Risiko
der Ubertragung von Krankheiten
entfallen bei dieser Art der Her-
stellung von Gerinnungskonzen-
traten.

Korpereigene Produktion
von Gerinnungsfaktoren

Doch konnen gentechnische Pro-
dukte die plasmatischen Produkte
heute noch nicht ganz ersetzen. Es
gilt, die besondere Situation eines
jeden Bluterkranken zu beachten.
Kriterien sind das Erreichen einer
optimalen Heilung bei Blutungen
und ein geringeres Risiko von
Hemmkorpern gegen Gerinnungs-
priparate. Ein langwieriger Hei-
lungsprozess oder die Bildung von
Hemmkorpern fithren zu erhebli-

" chen Mehrkosten bei der Behand-

lung. Hier seien die Gesundheits-
kasse und die Versorger von Blut-
priparaten verpflichtet, die spe-
ziellen Bediirfnisse der Bluter zu
beachten, heifdt es in einer Presse-
mitteilung der luxemburgischen
Himophilie-Gesellschaft. Als zu-
kiinftige Losung wird auf die kor-
pereigene Produktion von Gerin-
nungsfaktoren hingewiesen, die
die  Gentechnik = ermoglichen
konnte.

Abschlieffend wird darauf hin-
gewiesen, dass zusitzliche Infor-
mationen auf der Webseite der
luxemburgischen Himophilie-Ge-
sellschaft zu finden sind sowie auf
der Webseite der ,,World Federa-
tion of Hemophilia“. Die Interna-
tionale = Hiamophiliegesellschaft
hat diesen 17. April zum 20. Jahres-
tag des weltweiten Tag der Himo-
philie erklart.
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