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SHARETOCARE

Schwere Hamophilie A - welche Behandlung?

FRAGEN UND ANTWORTEN

Gemeinsam entscheiden.
Faktorpraparate Antikorpertherapie Gentherapie
Wie lauft die Sie spritzen sich das Faktorpraparatin Sie spritzen sich die Antikorpertherapie Sie erhalten die Gentherapie (nur fir
Behandlung ab? eine Vene, meist in eine Armvene. unter die Haut ins Fettgewebe. Erwachsene) als Infusion in eine Armvene.
Wie oft ist die Es gibt verschiedene Faktorpraparate die In den ersten 4 Wochen spritzen Sie sich Sie erhalten die Infusion 1-mal.

Behandlung notig?

unterschiedlich lange wirken.

Je nach Wirkdauer und Intensitat der
Behandlung ist es notig, sich 1- bis 3-mal
in der Woche zu spritzen.

wochentlich.
anschlieRend entweder jede Woche, alle
2 Wochen oder alle 4 Wochen.

Wie lange kannich
die Behandlung
anwenden?

langfristig

langfristig

Die Gentherapie ist nur 1-mal moglich.

Wie lange wirkt die
Behandlung?

Je nach Faktorpraparat halt die Wirkung
nach einer Spritze mehrere Tage bis zu
1 Woche an.

Je nach Dosis halt die Wirkung nach
einer Spritze Tage bis wenige Wochen
an.

Die Wirkung halt mehrere Jahre an. Wie
lange insgesamt ist noch nicht bekannt.
4 Jahre nach einer Gentherapie sind es
moglicherweise noch 82 von 100
Menschen, die keine oder nur selten eine
zusatzliche Prophylaxe bendtigen.

Wie gut und wie lange eine Gentherapie
wirkt, ist individuell unterschiedlich.
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Kann die Behandlung
Gelenkschaden
vorbeugen?

Alle Behandlungen senken das Risiko fiir Gelenkblutungen. Es ist noch nicht bekannt, ob eine der Behandlungen Gelenkschaden besser

verhindern kann als die anderen Behandlungen.

Kann die Behandlung
Blutungen
verhindern?

Ja, im Vergleich zu keiner Prophylaxe
sorgt die Faktortherapie wahrscheinlich
dafiir, dass es deutlich seltener zu
Blutungen kommt.

Bei der Behandlung kommt es
durchschnittlich 1- bis 9-malim Jahr zu
einer Blutung.

Wie gut Blutungen verhindert werden
konnen, hangt auch von der Wirkdauer
des Faktorpraparates ab.

Blutungen sind bei Faktorpraparaten mit
sehr langer Wirkdauer wahrscheinlich
seltener als bei einer Antikorpertherapie.

e Ja,im Vergleich zu keiner Prophylaxe
sorgt die Antikorpertherapie
wahrscheinlich dafiir, dass es deutlich
seltener zu Blutungen kommt.

e Beider Behandlung kommt es
durchschnittlich 1- bis 3-malim Jahr zu
einer Blutung.

e Blutungen sind bei einer
Antikorpertherapie wahrscheinlich
seltener als bei Faktorpraparaten mit
einer kurzen Wirkdauer.

o Ja,im Vergleich zur vorher durchgefiihrten

Prophylaxe mit Faktorpraparaten kurzer
und verlangerter Wirkdauer sind
Blutungen nach einer Gentherapie
wahrscheinlich seltener. Mit Sicherheit
l[asst sich das jedoch nicht sagen. Das
hangt vor allem davon ab, wie gut Sie auf
die Gentherapie ansprechen.

Nach einer Gentherapie kommt es
durchschnittlich 1-malim Jahr zu einer
Blutung.

Ohne eine vorbeugende Behandlung treten etwa 37 bis 50 Blutungen im Jahr auf.
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Welche
Nebenwirkungen
sind moglich?

o Das regelmalige Spritzen kann die
Armvenen schadigen.

e Weitere Nebenwirkungen sind in Studien
oft aufgetreten, aber es ist unklar, ob sie
direkt mit den Faktorpraparaten
zusammenhangen. Dazu zahlen:

« Kopfschmerzen

* Gelenkschmerzen

 Entziindung im Bereich von Nase
und Rachen

e Beietwa 20 bis 25 von 100 Personen
kommt es zu Reaktionen an der
Einstichstelle, wie zum Beispiel Rotung
oder Juckreiz.

e Weitere Nebenwirkungen sind in Studien
oft aufgetreten, aber es ist unklar, ob sie
direkt mit der Antikorpertherapie
zusammenhangen. Dazu zahlen:

* Gelenkschmerzen

« Entziindung im Bereich von Nase
und Rachen

« Kopfschmerzen

e Beietwa 90 von 100 Personen kommt es

innerhalb von 4 Jahren zu erhohten
Leberwerten. Dann ist eine langere
Behandlung erforderlich, zum Beispiel mit
Glukokortikoiden. Diese Behandlung ist
mit weiteren Nebenwirkungen verbunden.
Weitere Nebenwirkungen sind in Studien
oft aufgetreten, aber es ist unklar, ob sie
direkt mit der Gentherapie
zusammenhangen. Dazu zahlen:

» Gelenkschmerzen

« Kopfschmerzen

+ Ubelkeit

- starke Erschopfung

Wie hoch ist der
Zeitaufwand im
Alltag?

¢ Alle paar Tage beansprucht das Spritzen
Zeit, mit etwas Ubung dauert es wenige
Minuten.

e Arztliche Untersuchungen sind alle 3 bis
6 Monate empfohlen.

e Jede Woche bis alle 4 Wochen
beansprucht das Spritzen Zeit, mit etwas
Ubung dauert es wenige Minuten.

e Arztliche Untersuchungen sind alle 3 bis
6 Monate empfohlen.

Die Behandlung selbst erfolgt in 1 Termin.
In den ersten 6 Monaten danach erfolgen
wochentliche Blutuntersuchungen in Ihrer
Praxis oder Klinik, alternativ kann eine
Pflegekraft zu Ihnen nach Hause kommen.
Danach vergroRern sich die Abstande
zwischen den Untersuchungen, wenn Sie

die Behandlung gut vertragen.
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