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HÄMOFIT - Österreich
Ein Projekt der 

Österreichischen Hämophilie Gesellschaft 

mit freundlicher Unterstützung von

„Licht ins Dunkel“ und Baxter Österreich
Problematik: Hämophilie oder Bluterkrankheit ist eine angeborene Erkrankung des Blutgerinnungs- Systems, die bei ca 1 von 10.000 Männern auftritt. Der Gendefekt ist bedingt durch eine Veränderung am x-Chromosom, die Bildung der Gerinnungsfaktoren (VIII – Hämophilie A, oder IX- Hämophilie B) wird dadurch in unterschiedlichem Ausmaß beeinträchtigt (Schweregrade: leicht – mittel- schwer). 

Konsequenz: In Österreich sind davon mehr als 500 Knaben und Männer betroffen. In jedem Bundesland ist je ein Hämophiliezentrum für Kinder und Erwachsene etabliert. Dort werden die Patienten von Hämophilie- Spezialisten betreut. 

Das wesentliche Merkmal der Hämophilie ist die Blutungsneigung in Muskel und Gelenke. Unbehandelt können Gelenk- und Muskelblutungen nicht nur zu massiven Bewegungseinschränkungen mit entsprechender Schmerzproblematik führen, sondern durch die blutungsbedingten Veränderungen in den betroffenen Gelenken auch die Grundlage für weitere  Spontanblutungen (circulus vitiosus) bilden.

Therapie: Durch die Verabreichung (Sunbstitution) des fehlenden Blutgerinnungsfaktors (durch eine intravenöse Injektion/ Infusion). Man unterscheidet dabei zwei Therapieformen: 

· die prophylaktische Behandlung: um das Auftreten von Blutungen bei Patienten, die sehr schwer betroffen sind, weitestgehend auszuschließen. 

· Die Bedarfsbehandlung (on demand): wenn der Patient eine Blutung spürt, wird ehestmöglich therapiert (also auch auf Reisen, in der Schule, am Arbeitsplatz, etc.).

Aber: Auch die effektivste Behandlung am besten Hämophiliezentrum kann eine Gelenks- oder Muskelblutung nicht ausschließen. Ohne körperliche Fitness, zum Beispiel durch zusätzlich zur Gerinnungsfaktorentherapie erfolgende physiotherapeutische Massnahmen kommt es im Laufe der Zeit daher zu Arhtritis, Arthrose, Versteifungen bzw. Instabilität der Gelenke und Muskelschrumpfung durch Bildung voin Narbengewebe, bzw. durch die Bewegungseinschränkung zur Rückbildung der Muskel (Atrophie) um das beeinträchtigte Gelenk selber. 

Hämofit: Um diesen Verlauf  aufzuhalten und die damit verbundene Einschränkung der Lebensqualität der Patienten hintanzuhalten, soll das sehr erfolgreiche Modellprojekt Hämofit-Graz (im Arnold- Schwarzenegger- Stadion) in ganz Österreich etabliert werden.

Hämofit-Graz, „das Fitness- Projekt für Menschen mit Hämophilie“,  basiert auf den Erfahrungen des Pilottprojektes „Hämofit – Wien“. 

Seit dem Jahr 2000 arbeiten motivierte und gut aufgeklärte „mündige“ Patienten an der Verbesserung ihrer körperlichen Fitness und ihrer Beweglichkeit. Sie werden professionell angeleitet und seit Beginn von einer Physiotherapeutin und einem Sportlehrer unterstützt, ärztliche Betreuung ist ebenso gewährleistet wie eine entsprechende Dokumentation.

Evaluierung: Zur Dokumentation und Evaluierung von Hämofit wurde ein Fragebogen entwickelt, der von den Patienten am Anfang ausgefüllt wurde. Gleichzeitig wurde gemeinsam mit dem Arzt eine objektive Bewertung des Bewegungsapparates durchgeführt. Die Physiotherapeutin hat mit jedem Teilnehmer ein individuelles Trainingsschema erstellt und ist mit dem Sportwart auch einmal wöchentlich persönlich vor Ort, um etwaige Fragen zu beantworten und Trainingsfehler auszumerzen. 

Es wurden Monatskarten für die Patienten erworben, um die Trainingsprogramme flexibel (ca. 2x pro Woche) verrichten zu können. Die Patienten treffen sich überdies an einem fixen Tag pro Monat, um Erfahrungen auszutauschen. 

Dank einer Spende der  Baxter Vertriebs GmbH  an „Licht ins Dunkel“ kann die Österreichische Hämophiliegesellschaft dieses Projekt nun in ganz Österreich etablieren. 

Das „start- up“ wird im Rahmen der Generalversammlung der ÖHG 2003 in Salzburg erfolgen. 

Ansprechpartner für Interessierte sind 

Fr.Gabriela BÖHM (Büroleiterin der ÖHG), 0676- 530 3300, und Dr.Hubert K.Hartl (Geschäftsführer), 0676- 530 3500.

Eine Umfrage unter den Mitgliedern ergab folgende Ergebnisse:

Feldanalyse HÄMOFIT
Auswertung der Fragebögen
	 
	 
	trifft 

zu
	trifft weniger zu
	trifft nicht 

zu

	1
	Ich betreibe regelmäßig Sport
	43%
	38%
	19%

	 
	 
	 
	 
	 

	2
	Für Sport habe ich keine Zeit
	0%
	39%
	61%

	 
	 
	 
	 
	 

	3
	Sport macht mir keinen Spaß
	11%
	19%
	70%

	 
	 
	 
	 
	 

	4
	Die Ausübung von Sport fällt mir aufgrund  
	35%
	35%
	30%

	 
	von Gelenksproblemen schwer
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	5
	Ich würde meinen Körper gerne

regelmäßig trainieren
	89%
	8%
	3%

	 
	 
	 
	 
	 

	6
	Ich brauche dazu die Anleitung bzw.
	53%
	19%
	28%

	 
	Einschulung durch eine Fachperson
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	7
	Ich glaube, dass ich durch die Anleitung von
	92%
	5%
	3%

	 
	Geschulten Physiotherapeuten/Sportlehrern  
	 
	 
	 

	 
	noch wertvolle Tipps erhalten kann
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	8
	Ich glaube, dass ich durch regelmäßiges
	87%
	8%
	5%

	 
	Training meine Befindlichkeit verbessern kann
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	9
	Ich befürchte, dass ich durch regelmäßiges
	11%
	42%
	47%

	 
	Training häufigere Blutungen habe
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	10
	Ich möchte mit anderen Hämophilen trainieren
	58%
	29%
	13%

	 
	 
	 
	 
	 

	11
	Bis zum nächsten Fitnesscenter benötige ich
	15 Minuten
	30 Minuten
	über 30 Min.

	 
	    
	58%
	24%
	18%

	 
	 
	 
	 
	 

	12
	Ich würde regelmäßig trainieren, wenn das
	50%
	18%
	32%

	 
	Fitnesscenter in maximal 45 Minuten von
	 
	 
	 

	 
	meinem Wohnort erreichbar ist  
	 
	 
	 

	 
	 
	 
	 
	 

	13
	Ich möchte im Rahmen von HÄMOFIT 

Trainieren
	79%
	9%
	12%

	 
	 
	 
	 
	 


Kommentar zur Auswertung:

Rund 20% der Zielgruppe haben die Fragebögen retourniert. Das Ergebnis ist somit aussagekräftig und eine gute Grundlage für die Planung und Durchführung des Projektes HÄMOFIT.

· Für das Projekt HÄMOFIT besteht Bedarf, da der überwiegende Teil der Hämophilen

      keine regelmäßige sportliche Betätigung ausübt.

· Eine regelmäßige sportliche Betätigung scheitert nicht aus Zeitgründen.

· Der überwiegende Teil hätte auch Spaß an einer sportlichen Betätigung.

· Probleme mit den Gelenken erschweren bei mehr wie einem Drittel der Befragten eine regelmäßige sportliche Betätigung.

· Fast 90% möchten ihren Körper regelmäßig trainieren !

· Mehr wie die Hälfte wünscht sich dazu die Anleitung bzw. Einschulung durch eine Fachperson bzw. Tipps durch Physiotherapeuten oder Sportlehrern.

· Die Steigerung der persönlichen Befindlichkeit durch regelmäßiges Training wird sehr  hoch eingeschätzt.

· Nur rund 10% befürchten häufigere Blutungsereignisse durch regelmäßiges Training.

· Der Wunsch, gemeinsam mit anderen Hämophilen zu trainieren, ist sehr groß.

· Über 80% können innerhalb von 30 Minuten ein Fitnesscenter erreichen.

· Die Zustimmung ist sehr groß: Fast 80% möchten im Rahmen des Projektes HÄMOFIT trainieren.

Die Frage, nach den hauptsächlich betriebenen Sportarten, wurde überwiegend mit „Rad fahren und schwimmen“ beantwortet. Vereinzelt wurden aber auch folgende Sportarten genannt: “Laufen, Tennis, Golf, Skifahren, Golf, Wandern, Inlineskaten, Badminton, Segeln, Windsurfen, Fußball, Langlaufen, ...“

Auf die Frage nach dem bevorzugten Fitnesscenter wurden – neben dem bereits in das HÄMOFIT Programm eingebundenen Schwarzenegger Studio in Graz, weitere 14 Standorte in ganz Österreich genannt.

Umsetzung:

· Allen interessierten Hämophilen soll die Möglichkeit gegeben werden im Fitness-Studio 

      Ihrer Wahl zu trainieren.

· Im Laufe der nächsten Wochen erfolgt eine Kontaktnahme seitens der ÖHG.
· Vorerst erfolgt aus den Mitteln des Projektes HÄMOFIT eine Bezuschussung für den 
      Kauf einer Halbjahreskarte.
· Die Höhe des Zuschusses wird sich an einem Studio „mittlerer Preisklasse“ orientieren.
· Mit den Betroffenen wird der Bedarf und der Umfang einer Unterstützung durch Fachpersonal (Physiotherapeuten, Sportlehrern) abgeklärt.
· Die Erfolge des Trainingsprogramms werden dokumentiert und ausgewertet.
· Mit den Teilnehmern des Programms erfolgt daher eine Vereinbarung über die Art und Weise der Dokumentationsmaßnahmen.

· Alle Interessierten werden gebeten, weiterhin die Fragebögen an die ÖHG zu retournieren - Danke !

Hartl/ Huber/ Weiss, 10.2002
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