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Empowering the bleeding disorders community

Manner oder
Menschen
mit Hamophilie?

Eine Broschure fp:r Madchen und Frauen mit
Hamophilie und Ubertragerinnen




Einleitung EHC

V Hamophilie ist eine seltene Blutgerinnungsstorung, welche

O I’WO I’t sich durch spontane Blutungen charakterisiert. Dies liegt
begrundet in einem verminderten Vorhandensein oder dem
Fehlen der wichtigen Blutgerinnungstfaktoren, Faktor V|
oder IX. Aufgrund der Vererbung auf dem X-Chromosom
sind meistens nur Manner von der schweren Form der
Hamophilie betroffen. Jedoch konnen auch Frauen,
Insbesondere Tragerinnen des Genes, von der Krankheit
betroffen sein: bel 30 % der Hamophilie-Tragerinnen ein
verringerter Faktorlevel auf und viele weitere leiden an einem
erhohten Blutungsrisiko.

bei Frauen werden haufig als reine Konduktorinnen
(=Tragerinnen) betrachtet, ein Irrglaube. Diese

Betrachtungswelise kann dazu fuhren, dass der Zugang zu
O einer angemessenen medizinischen Versorgung erschwert
O und eine Diagnose zeitlich verzogert gestellt wird. Des
Weiteren werden haufig nur Frauen und Madchen als

mogliche Konduktorinnen in Betracht genommen, ein
. . anderes hartnackiges Vorurtell, das Aufmerksamkeit

ein verringerter Faktorlevel auf . . . .

und viele weitere leiden an einem erfordert. Es ist wichtig anzuerkennen, dass sowohl Manner

erhohten Blutungsrisiko. als auch Frauen das Gen fur eine Hamophile ubertragen
konnen. In dieser Broschure adressiert das EHC besonders
welibliche Konduktoren, sowie Frauen und Madchen mit
Hamophilie, als Tell seiner Interessenvertretung und
Sensibilisierungsarbeit.

der Hamophilie-Tragerinnen tritt

f /

Das EHC setzt sich fur die EU-Strategie
Gesundhelt von Frauen ein, welche das

Zlel hat, eine gesundheiltliche
Gleichberechtigung zu schaffen, das
Bewusstseln zu starken, Diagnoseverfahren
ZU verbessern und ein standardisiertes
Behandlungsprotokoll zu schaffen, um
welbliche Hamophilie-Konduktorinnen,
sowle Frauen und Madchen mit Hamophilie
besser zu unterstutzen.




Personliche Geschichte

Mein Name ist Lisa' und ich komme aus Deutschland. Ich

Pe rs I I C h e bin die Mutter einer 25 Jahren alten Tochter mit einer

schweren Hamophilie A, welche durch eine Neumutation

G h . ht entstanden ist — bisher waren also noch keine

eSC I C e Familienmitglieder betroffen. Weder ich noch mein

Ehemann wussten bei der Diagnose, was diese fur ihre
Zukunft bedeuten wurde. Um besser vorbereitet zu sein
und die Krankheit besser zu verstehen, sind wir in unsere
nationale Hamophiliegesellschaft eingetreten. Kurz danach
habe ich mich ehrenamtlich betatigt und ich bin eine

Fursprecherin fur eine grof3ere Sichtbarkeit von Frauen und
Madchen mit Blutgerinnungstorungen geworden.

(Damals Schritt fur Schritt begann das medizinische
Fachpersonal, die Art und Welise zu andern, wie uber

diese Krankhelt gesprochen wird.
Patientenorganisationen haben eine wichtige Rolle bel
der Sensibilisierung fur Frauen und Madchen mit

Blutgerinnungsstorungen gespielt. Heutzutage hat sich
Arzte behaupten immer noch, dass nur die Beschreik?ung zusammen mit einem v.erbesser.ten
Manner von Hamophilie betroffen sein Zugang zu Diagnose und Behandlung welterentwickelt.
konnen und Frauen lediglich reine Trotzdem denke ich, dass wir weiterhin die
.Iragerinnen” seien. Aufmerksamkeit auf eine fruhere und genauere
Diagnostizierung fur alle Frauen mit
Blutgerinnungsstorungen richten sollten, unabhangig
von der Art und dem Ort. Der Zugang zu einer
Prophylaxe ist essenziell, wenn diese notwendig ist. Wir
sollten nicht vergessen, dass Frauen monatlich bluten
und fur viele beeintrachtigen schwere Blutungen das
tagliche Leben erheblich.

1 Aus Griinden der Privatsphare wurden Grunde, Name, Land und Alter in der Gesichte geandert




EHC

Genetik & Ubertragung

Ubertagung von
Hamophilie bel Frauen:

herkommlichste Falle

Vererbung bel
Eltern der Tochter

Wahrscheinlichkeit
einer Vererbung

Mutter ist Konduktorin Konduktorin oder Frau mit 50% Moglichkelt Tragerin und
oder mit Hamophilie + Hamophilie (X*X) weniger als 30% Moglichkeit
Vater ohne Hamophilie oder von Hamophilie betroffen zu
(X*X + XY) keine Tragerin (XX) sein, 50% Moglichkeit keine

Tragerin/Betroffene zu sein

Mutter Tragerin oder mit Beide X mit Mutation: Frau mit Moglichkelt von
Hamophilie + Vater mit Hamophilie (X*X*) Hamophilie betroffen zu
Hamophilie sein, 100% Moglichkeit
(X*X + X*Y) oder Tragerin zu sein

Nur ein X mit Mutation:
Frau mit Hamophilie (X*X)
oder Tragerin (X*X)



Genetik & Ubertragung EHC

Ubertragung von Hamophilie
bel Frauen: seltene und sehr
seltene Falle

Vererbung bei Wahrscheinlichkeit
der Tochter einer Ubertragung

Spontane Mutation Hamophilie (X*X*) Die Kombination (X*X*) aus
oder einer vererbten Mutation und
spontane Mutation in nur einer Neumutation ist sehr
einem X-Chromosom (X*X) selten.

Tragerin (X*X) + Vererbung ist nicht Nicht vorhersagbar, hangt

ungleiche X- vorhersagbar, vom Grad der X-

Inaktivierung milde Symptome (X*X) In Inaktivierung an

Fallen von extrem ungleicher
Inaktivierung von nicht
mutierten X, kann die Frau eine
mittelschwere bis schwere
Hamophilie haben, auch bei nur
einem mutierten Gen

Ein X-Chromosom eines Vererbung nicht vorhersehbar Nicht vorhersagbar
betroffenen Elternteils und Milde bis schwere Symptome

das andere durch eine
Neumutation

X-Chromosom Vererbung nicht Nicht vorhersagbar
Unregelmal3igkeit wie vorhersagbar.
Monosomie X (Turner Milde bis schwere

Syndrome, 45 X) Symptome.



Tragerinnen oder Patientinnen? EHC

Tragerl nnen o d er Aufgrund der X-chromosomalen Vererbung wurde die

Diagnose einer Hamophilie traditionell nur mit Mannern
. . verbunden, basierend auf dem Missverstandnis, dass

Patlentl N nen? welbliche Tragerinnen nicht beeintrachtigt sein konnen.
Jedoch haben bis zu 30 % der Tragerinnen verringerte
Faktorspiegel und Hamophilie. Weliterhin wird vermehrt
uber eine erhohte Blutungsneigung bei Tragerinnen auch
bei normalen Faktor VIII/IX Spiegeln berichtet. Die
Bezeichnung ,Hamophilie-Tragerinnen” fokussiert nur auf
das Risiko einer Vererbung, sie kann daher die Diagnose,

adaguate Behandlungen und Forschung fur betreffenden
Frauen behindern?

2021 hat das Scientific and Standardization Committee
(SSC) der International Society on Thrombosis and
Hemostasis (ISTH) eine neue Nomenklatur mit funf
klinischen Kategorien fur Frauen beschlossen% die
Hamophilie auf ihrem FVIII-/FIX-Gen tragen. Die
Nomenklatur berucksichtigt die personliche
Blutungsgeschichte und die FVIII/IX-Restaktivitat.

Neue Nomenklatur definiert funf
klinische Kategorien fur Frauen und
Madchen mit Hamophilie und
weibliche Ubertragerinnen

van Galen KPM, d'Oiron R, James P, et al. . A new hemophilia carrier nomenclature to define hemophilia in women
and girls: communication from the SSC of the ISTH. J Thromb Haemost. 2021;19(8):1883-1887. - PMC - PubMed

3 Ibid.



https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC8361713/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34327828/

Neue klinische Nomenklatur EHC

Ahnlich wie Manner mit verringertem
Faktorspiegel (<0.40 IU/ml) sind nun
auch Frauen mit der Bezeichnung
"von Hamophilie betroffen"
charakterisiert.

Frauen und Madchen mit milder Hamophilie
(FVIII/IX >0.05 und <0.40 IU/ml)

Frauen und Madchen mit moderater
Hamophilie (FVIII/IX zwischen 0.01-0.05 IU/ml)

Frauen und Madchen mit schwerer
Hamophilie (FVIII/1X <0.011U/ml)

Zwel neue Kategorien wurden hinzugefugt, um
anzuerkennen, dass auch Tragerinnen ein
Blutungsrisiko haben:

4. Symptomatische Hamophilie-Tragerinnen(FVIIl/
X 20.40 IU/ml mit vermehrten Blutungen)

Asymptomatische Hamophilie Tragerinnen (FVIII/
X 20.40 IU/ml ohne vermehrte Blutungen)

Patientinnen mit FVIII- oder FIX- Spiegeln <0.40 [U/ml sollten wie
jede andere Person mit Hamophilie diagnostiziert und behandelt
werden. Arztinnen und Arzten sollte bewusst sein, dass auch
Blutungen bei Tragerinnen mit FVIII- oder FIX- Spiegeln >0.40 |[U/ml|
auftreten konnen und dies ein Einfluss auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat haben kann.



Globale Perspektive EHC

GI b I Hamophilie ist eine seltene Krankheit bei Frauen,
O a e weltwelt gibt es 4 Milliarden Manner und 3,95 Milliarden
Frauen, wovon weltweit geschatzt uber 1 Millionen

" Frauen von einer Hamophilie betroffen sind.*
Perspektive

In 2023 berichtete die World Federation of Hemophilia
(WFH) in ihrer jahrlichen, weltweiten Befragung® von

390, 630 Menschen mit Hamophilie, wovon 2,41 % (9,416)
Personen welblich sind.

Gemal3 der neuen ISTH-SSC-Nomenklatur wurde beil 28 %
der Frauen ein Wert von < 0,40 IU/ml und die Diagnose
Hamophilie erwartet, wahrend mehr als ein Viertel der
Frauen mit normalen Faktorwerten erhebliche Blutungen
haben und die Kriterien fur symptomatische Tragerinnen
erfullen.

Die Pravalenz von Hamophilie ist bel Frauen und Madchen

G I O ba I e r deutlich geringer als bei Mannern. Die genauen Zahlen sind
aufgrund von zu geringer Datenerfassung und ubersehenen
oder verzogerten Diagnosen schwer zu ermitteln. Viele

KO nteXt Frauen und Madchen mit milder Hamophilie oder diejenigen
die Tragerinnen sind, werden moglicherwelse nicht
diagnostiziert, was zu einer Unterreprasentation in
Registern fuhrt®.

* Wichtig: Register in verschiedenen Landern konnen
unterschiedliche Einschlusskriterien haben, was sich auf
die Daten auswirken kann. Es ist wichtig, vor Analyse
und Vergleich von Daten eine sorgfaltige Prufung
durchzufuhren.

Schatzungsweilse sind bel etwas 20-30 %
der Tragerinnen die Gerinnungsfaktorspiegel
erniedrigt. Bel etwa 10-30 % von ihnen treten

leichte bis schwere Blutungssymptome auf.

4 \Women and girls with inherited bleeding disorders: focus on haemophilia carriers and heavy menstrual bleeding. Hermans C, Johnsen JM,
Curry N. Haemophilia. 2024,;30:45-51. - PubMed

> Annual Global Survey 2023. World Federation of Hemophilia. 2023:14-15 - WFH



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38532560/
https://www1.wfh.org/publications/files/pdf-2525.pdf

Symptome bel Frauen & Madchen EHC

Symptome

Obwohl Mannern/Jungen und Frauen/Madchen mit Hamophilie und symptomatischen Tragerinnen
ahnliche Symptome haben, wie Blutungen in Gelenken und Gewebe, sowie ubermalige Blutungen
Infolge invasiver Eingriffe oder Verletzungen, konnen bel Frauen wahrend der Menstruation,
Schwangerschaft, Wehen und der Geburt zusatzliche geschlechtsspezifische Komplikationen
auftreten. Einige Arztinnen und Arzte sind nicht mit Blutgerinnungsstorungen bei Frauen vertraut.
Dies fuhrt dazu, dass bel vielen Frauen und Madchen diese Diagnose nicht oder verspatet gestellt
wird. Dies kann zu einer verschlechterten Lebensqualitat fuhren.

Fur Frauen und Madchen sind schwere Menstruationsblutungen die haufigste Blutungssymptomatik.

Blutungen bel symptomatischen Tragerinnen und Frauen und Madchen mit Hamophilie:

o Blutergusse ohne ersichtlichen Grund
o Spontane Blutungen

o Starke oder anhaltende Menstruationsblutungen (Menorrhagie) — nutze die 7-2-1-Regel (siehe hier - verfugbar in
verschiedenen Sprachen®), um Blutungen einzuschatzen. Starke Menstruationsblutungen haben oft einen
unterschatzten Einfluss auf die Lebensqualitat.

o UbermaBige Blutungen nach Verletzungen, Operationen oder Geburten

o Haufiges Nasenbluten (Epistaxis)

o Spontane Gelenkeinblutungen (Hamarthrose), ahnliche wie sie bei Mannern mit Hamophilie beobachtet werden
o |nnere Blutungen

o Mudigkeit

o Eisenmangel/Blutarmut (Anamie)

O andere

Die Dokumentation deiner Blutungssymptome kann dir bei deiner Diagnose helfen! Um normale oder
ubermaBige Blutungen einzuschatzen kannst du den ISTH-SSC Blutungsfragebogen’nutzen.

Bei weiblichen Tragerinnen kann es sein, dass keine vermehrten Blutungen auftreten. Bei der Mehrheit der
Frauen und Madchen, die das betroffene Hamophilie-Gen tragen, treten weder niedrige Faktorwerte noch
Blutungssymptome auf. Es ist jedoch wichtig zu verstehen, dass Frauen aufgrund der Menstruationsblutung
eine unterschiedliche Lebensqualitat haben konnen im Vergleich zu Manner mit demselben Faktorspiegel.

Bemerkung : Eine jahrliche Blutungsrate (ABRs) von Null ist fiir die meisten weiblichen
@ Tragerinnen und Frauen mit Hamophilie im gebarfahigen Alter nicht erreichbar, aufgrund der

normalen und physiologischen monatliche Menstruation

6 Women and Bleeding Disorders Focus Area - EHC Community website

/ Rodeghiero F et al. ISTH/SSC bleeding assessment tool: a standardized questionnaire and a proposal for a new bleeding score for inherited bleeding disorders. J
Thromb Haemost 2010; 8: 2063-2065 (plus supplementary material) - ISTH-SSC Bleeding Assessment Tool



https://www.isth.org/resource/resmgr/ssc/isth-ssc_bleeding_assessment.pdf
https://community.ehc.eu/focus-area/wbd-women-with-bleeding-disorders/
https://cdn.ymaws.com/www.isth.org/resource/resmgr/ssc/isth-ssc_bleeding_assessment.pdf

Bedeutung einer fruhen Diagnose

Wichtig
zu Wissen

00

EHC

Bei Madchen muss die Diagnose bereits im Kindesalter
erfolgen, um auf die Menarche und mogliche abnormale
Gebarmutterblutungen vorbereitet zu sein.

Obwohl| genetische Tests nicht immer in jJungem Alter
durchgefuhrt werden, ist es wichtig, bereits im jungen
Alter eine Bestimmung der Faktorwerte und eine
Bewertung der Blutungssymptome vorzunehmen, um
die Betreuung wahrend der Menarche (der ersten
Menstruationsperiode) nicht zu verpassen.

Einige Tragerinnen sind sich ihres Zustandes
moglicherweise erst bewusst, wenn sie
medizinische Eingriffe, eine Geburt oder bel einer
Verletzung ubermalflige Blutungen erleiden.

Durch die Uberpriifung des
Gerinnungsfaktorspiegels konnen Tragerinnen
identifiziert werden, bel denen das Risiko von
Symptomen besteht, und es konnen vorbeugende
MalBnahmen ergriffen werden. Wichtig ist, dass
Tragerinnen auch bel normalen Faktorspiegeln
Blutungssymptome haben konnen.

Die Faktorwerte in Blutuntersuchungen konnen je
nach Zyklustag unterschiedlich sein. Suche
arztlichen Rat fur die Interpretation der Ergebnisse.

Fur die Interpretation des FVIII-Wertes ist es
wichtig, Deine Blutgruppe und Deine
Vorgeschichte etwaliger kurzlich aufgetretener
Entzundungen zu kennen. Sprich zur Interpretation
der Bluttestergebnisse immer mit Deinem Arzt.



Notfallvorsorge EHC

N Otfa I IVO rso rg e Frauen mit Hamophilie in der Notaufnahme sollten

darauf vorbereitet sein, sich gut selbst zu vertreten, da
iIhre Erkrankung haufig nicht erkannt wird. Setze Dich
selbstbewusst und respektvoll fur Dich ein, um
sicherzustellen, dass Deine Bedurfnisse in der
Notaufnahme berucksichtigt werden.

Erklare Deinen Zustand klar — Informiere das Team der
Notaufnahme uber Deine Hamophilie und beschreibe Deine
fruheren Blutungsepisoden oder erhaltene Behandlungen.
Wenn Du eine Frau mit Blutungsneigung ohne Diagnose bist,
telle dem Team der Notaufnahme Deine eigene und familiare
Vorgeschichte von Blutungen mit — es kommt nicht selten vor,
dass Frauen in Familien mit Hamophilie an Hamophilie leiden.

Fuhre Deine medizinischen Unterlagen bei Dir - Zeige Deine

2 medizinische Notfallkarte, ein Notfallschreiben Deines
Hamatologen oder digitale Aufzeichnungen mit Einzelheiten zu
Deiner Diagnose und Deinem Behandlungsplan.

Frage nach Hamatologischer Beratung — Wenn das Team der
Notaufnahme mit Hamophilie bel Frauen nicht vertraut ist, bitte
darum, einen Hamatologen zu konsultieren. Gib dem Team der
Notaufnahme die Kontaktdaten Deines Hamatologen.

Beachte, dass die Faktorwerte in der Notaufnahme aufgrund einer
akuten Stressreaktion (FVIII), Entziindung, Infektion oder
allgemeinem Flussigkeitsmangel haufig hoher sind!

Setze Dich fur angemessene Tests und Behandlungen ein Stell
sicher, dass die entsprechende Behandlung umgehend erfolgt.

Kenne Deine Medikamente — Beachte Deinen
Behandlungsplan. Informiere das Team der Notaufnahme
uber alle Medikamente, die Du einnimmest.

Vermeide bestimmte Medikamente — Medikamente wie Aspirin und

6 nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR) — z. B. Ibuprofen und
Naproxen — konnen die Blutung verschlimmern und sollten ohne
arztliche Anweisung vermieden werden.

Nachsorge nach der Entlassung — Vereinbare nach jedem Besuch
In der Notaufnahme einen Nachsorgetermin mit Deinem
Hamatologen, um eine ordnungsgemafe Weiterbehandlung
sicherzustellen



Notaufnahme Checkliste

Checkliste fur Frauen
mit Hamophilie fur die

Vor einem
Notfall

In der
Notaufnahme

Nach der
Entlassung

Notaufnahme
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Tragen Deinen medizinischen Notfallausweis oder ein Armband mit

Deiner Diagnose bei Dir (sofern diese in Deinem Land verfligbar sind).

Bewahre einen Notfallbrief Deines Hamatologen auf, in dem Deine
Diagnose und Dein Behandlungsplan detailliert aufgefuhrt sind.

Informiere Dich uber Deinen Gerinnungsfaktorspiegel
und Deine Behandlungsmoglichkeiten.

Habe eine Liste mit sicheren und
unsicheren Medikamenten.

Bewahre Deine Notfallmedikamente (sofern verschrieben) zu
Hause auf und lerne, wie diese anzuwenden sind.

Informiere das Personal umgehend: ,,Ich habe Hamophilie
und benotige moglicherweise eine spezielle Behandlung.”

Lege Deine medizinischen Unterlagen vor, um eine
ordnungsgemal3e Versorgung zu gewahrleisten.

Bitte um eine hamatologische Beratung, wenn das Personal der
Notaufnahme mit Hamophilie bei Frauen und Madchen nicht vertraut
zu sein scheint. Gib dem Personal der Notaufnahme die
Kontaktdaten Deines Hamatologen.

Stelle sicher, dass die Arztinnen und Arzte Dich auf mogliche
innere Blutungen (z. B. Gelenk-, Muskel-, Magen-Darm- oder
Geschlechtsorgane) untersuchen.

Bitte um entsprechende Blutuntersuchungen.

Stelle sicher, dass die Behandlung umgehend erfolgt, insbesondere
nach Verletzungen, Operationen oder unerklarlichen Blutungen.

Verelinbare einen Nachuntersuchungstermin mit Deinem
Hamatologen, um die Behandlung in der Notaufnahme und die
nachsten Schritte zu besprechen.

Achte auf Symptome einer verzogerten Blutung und suche die
Notaufnahme bel Bedarf erneut auf.

Ruhe Dich aus und erhole Dich gemal3 den Anweisungen Deiner
Arztin oder Deines Arztes, um erneute Blutungen zu vermeiden.

Diese Checkliste kann sicherstellen, dass Frauen und Madchen mit Hamophilie in Notfallen eine
angemessene Behandlung erhalten. Behalte eine Kopie in Deinem Portmonee oder auf dem Handy, um

schnell Nachschlagen zu konnen.

EHC



MalBBnahmen ergreifen EHC

MalBhahmen
ergreifen

Frauen und Madchen mit Hamophilie sowie Hamophilie-
Tragerinnen stehen oft vor erheblichen Hurden im
Gesundheitswesen, darunter mangelnde Anerkennung,
verzogerte Diagnosen und eingeschrankten Zugang zur
Versorgung. Obwonhl sie traditionell als ,einfache Tragerinnen”
gelten, leiden Frauen, die Hamophiliegene geerbt haben,
haufig unter starken Blutungen und niedrigen Faktorwerten.

Blutungen werden bel diesen Frauen oft ubersehen,
korrelieren aber nicht immer mit dem Faktorspiegel und
auBBern sich tendenziell anders als bel Mannern — vor allem
durch starke Menstruationsblutungen. Zu den Symptomen

konnen auch emotionale Belastungen gehoren, die die
Lebensqualitat beeintrachtigen konnen.

Auch wenn jungste Entwicklungen die Diagnose von Hamophilie bel Frauen und Madchen mit
niedrigem Faktorspiegel ermoglichen und zwischen symptomatischen und asymptomatischen
Hamophilie-Gentragerinnen unterscheiden, bleiben die Sensibilisierung, die Verbesserung der
Diagnose, die Gewahrleistung einer genauen Klassifizierung und der Ausbau des Zugangs zu
neuen Behandlungen von entscheidender Bedeutung.



Politik- und Forschungsbedarf EHC

"L Das EHC befurwortet die EU-Strategie fur Frauengesundheilt,
POI Itl k_ U nd die darauf abzielt, Frauen und Mannern mit Hamophilie einen
gleichberechtigten Zugang zur Gesundheitsversorgung zu
FO rSChu nngedarf gewahrleisten und spezielle Ressourcen bereitzustellen, um
den besonderen Bedurfnissen von Frauen und Madchen mit
Hamophilie gerecht zu werden und so letztlich zu einer
verbesserten Versorgung und Lebensqualitat fuhrt.®.

Daruber hinaus fordert das EHC einen umfassenden EU-
Plan fur seltene Krankheiten, um den Zugang zur Pflege
und Behandlung fur alle Menschen mit seltenen
Erkrankungen zu verbessern und gleichzeitig den
besonderen Bedurfnissen von Frauen und Madchen mit
Blutgerinnungsstorungen gerecht zu werden.

Um die Versorgung und das Management von Frauen und
Madchen mit Hamophilie, sowie von weiblichen Tragerinnen
zU verbessern, ist es unerlasslich, sie in die klinische
Forschung einzubeziehen, die diagnostische Genauigkeit zu
verbessern und standardisierte Behandlungsprotokolle zu
etablieren. Gesundheitsfachkrafte, Forschende und
politische Entscheidungstragerinnen und -trager mussen
zusammenarbeiten, um einen gleichberechtigten Zugang zur
Versorgung zu gewahrleisten und sowohl die physischen als
auch die psychischen Herausforderungen der betroffenen
Frauen und Madchen zu berucksichtigen. Die Betelligten
sollten zusammenarbeiten, um evidenzbasierte politische
Veranderungen zu unterstutzen und die Aufklarung uber die
besonderen Erscheinungsformen der Hamophilie bel Frauen
und Madchen zu verbessern. Es bedarf gemeinsamer
Anstrengungen, um bestehende Lucken zu schlie3en und die
Gesundhelt fur diese unterreprasentierte
Bevolkerungsgruppe zu verbessern.

8 van Galen K, Lavin M, Skouw-Rasmussen N, et al. European principles of care for women and girls with
inherited bleeding disorders. Haemophilia. 2021;27(5):837-847. - PubMed



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34343384/
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Empowering the bleeding disorders community

Kontakt
Informationen

<E HC Schwerpunktbereich >

Women and
Bleeding Disorders

<Website>

ehc.eu

Cemat)

office@ehc.eu

CEHC National Member Organisation in Germany>

Deutsche
Hamophiliegesellschaft (DHG)

<Website>
dhg.de

<Emai| DHG>
dhg@dhg.de

Das EHC mochte seiner nationalen deutschen Mitgliedsorganisation, der Deutschen
Hamophiliegesellschaft (DHG), vor allem Lena Steinbrecher, sowie PD Dr. Dr. Christoph Konigs, Mitglied
der medizinischen Beiratsgruppe des EHC, Goethe-Universitat Frankfurt, Universitatsklinikum, Abtellung
fur Kinder- und Jugendmedizin, Klinische und Molekulare Hamostase, Frankfurt am Main, Deutschland, fur
ihre wertvolle Unterstitzung bei der deutschen Ubersetzung dieser Broschure danken.
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