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Herzlich Willkommen

Schmerz lass nach!
Atemubung, Bewegung, Cannabis -

Verschiedene Wege aus dem Schmerz
bei Hdmophilie
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Blutungsneigung und Schweregrad der Blutungen

Welche Blutungsneigung liegt bei lhnen Schweregrad der Blutungsneigung?
(oder dem betroffenen Familienmitglied) vor? 50%
60%
50,5% a0% %1%
50%
29,5%
. 30%
40% — 34,3%
20%
30% ’ 13,3% 12,4%
20% 10% 6,7%
10,5% .
10% 4,8% 0%
Nicht Andere z.B.
0% - Schwer Mittelschwer Leicht bekannt Typ VWS,
HimA | HamB | VWS | Andere | exann % FVIII FIX

105 Antworten von 105 Teilnehmern (n=105)
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Geschlecht und Altersverteilung

Geschlecht der betroffenen Person Alter der betroffenen Person (Jahre)
60% 25
’ 53,3%
50% 46,7% 20
40% g .
o
(%]
30% &
< 10
@©
20% c
<
10% > I I I
0% 0 I
Ménnlich Weiblich 0-12 13-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80
n=105 n=102; Jingste/r < 1 Jahr; Alteste/r 77 Jahre
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Schmerz und Blutungsneigung

Hatten Sie im Zusammenhang mit lhrer Wie hdufig haben Sie Schmerzen im
Blutungsneigung bereits Schmerzen? Zusammenhang mit lhrer Blutungsneigung?
30%
25,4%
0,
22,2% 20.6%
0,
20% 15,9% 15,9%
) I I
HJa ®mNein 0% el i
Dauerschmerzen Sehr haufig Haufig Selten (sil?czi; Iacls
(chronisch) (fast taglich) (wochentlich) (monatlich) monatlich)
n=103

h hilie-th ied mit Unterstiitzung von
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Wo treten Schmerzen am haufigsten auf? - Gelenke*

30%
26,6%
25,0%
20%
0,
13,7% 12,9%
10,5%
10% -
6,5%
4,8%
0% -
Handgelenk Ellbogengelenk Hiftgelenk Kniegelenk Sprunggelenk Schultergelenk Weitere

* n=63 Mehrfachnennung, max. 6 Antworten moglich
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Wo treten Schmerzen am haufigsten auf?
Andere Regionen*

30%
24,0%
18,7%
20% 0 17,3%
10,7%
10%
4,0%
0%
’ Nacken- / Muskeln
Wirbelsiule Kopfschmerzen Schulter- . Bauchraum Leistenbereich Weitere
(allgemein)
muskulatur

* n=63 Mehrfachnennung, max. 6 Antworten moglich
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Schmerzen bei der Punktion?

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Haben Sie Schmerzen bei der Punktion?

52,4%

Nein

31,8%

Etwas

haemophilie-therapie.de

15,9%

Viel

haemophilie-therapie.de
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Einfluss von Schmerzen auf Alltag und Fehlzeiten

Inwieweit beeintrachtigen die Kommt es aufgrund der Schmerzen zu Fehltagen in
Schmerzen |hren Alltag? Schule / Beruf / Freizeit?
40% 50%
0, 0,
0% 30,2% 40% 38,1%
23,8%
[s) ’
. 22,2% 30% 25 4%
0%
15,9%
’ 20% 19’1% 17,5%
10% 7,9%
. 10%
0% 0%
Standig Haufig Selten Gelegentlich Nie Ja haufiger (ber Gelegentlich (6 Kaum (bis 5 Tage Nein
(fast taglich) (wochentlich) (monatlich) (seltener als 15 Tage im Jahr)  bis 14 Tage im im Jahr)
monatlich) Jahr)
n=63

mit Unterstitzung von

9 haemophilie-therapie.de ocla phormo




haemophilie-therapie.de

Schmerzen ansprechen

Sprechen Sie Uber lhre Mit wem sprechen Sie tUber lhre Schmerzen?
?
Schmerzen? 50%
40,7%
40%
30%
20% - 13,2%
11,0% e
- . .
0% - " .
Haus- bzw Arzte im Schmerzthera
. . . Gerinnungszen Psychologen Weitere
mJa mNein Kinderéarzte trum peuten

= . ) mit Unterstlitzung von
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Medikamente zur Schmerzbehandlung

Nehmen Sie Medikamente, um
die Schmerzen zu lindern?

mJa HENein

n=63
11

40%

30%

20%

10%

0%
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Welche , Art“ von Medikamenten nehmen Sie gegen die Schmerzen?

()
29,5% 27 9
19,7%
8,2% 8,2%
0,07
NSAR (2.B. Opioide (z.B.
Paracetamol . Valoron®,
Metamizol (z.B.| Ibuprofen, .
(z.B. ben-u- e . Tramadol, Cannabis Andere
® Novalgin®) Diclofenac,
ron®) Arcoxia®) Fentanyl,
Tilidin)

haemophilie-therapie.de
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Weitere Unterstltzung

Nehmen Sie weitere
Unterstitzung in Anspruch, um
Ilhre Schmerzen zu lindern? 40%

30%

10%

WJa HENein

0%

n=63
12
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Wenn Sie weitere Unterstiitzung in Anspruch nehmen,
wie sieht diese aus?

20% -

29,6%

19,7%

15,5%

12,7%

11,3%

7,0%

haemophilie-therapie.de

1 Physiotherapie
(Krankengymnastik)

B Physikalische Therapie (Warme,
Kalte, Elektrotherapie)

B Schmerztherapie
B Psychotherapie

m Hilfsmittel (z.B. Bandagen,
Gehstliitzen, Tapes, Rollator)

B Sport, Fitnesscenter oder andere
offene Angebote (Gruppen)

Andere
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Haben Sie eigene Strategien, um mit den
Schmerzen besser klarzukommen?

Eigene Strategien?

mJa ENein

n=62
13

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Welche Strategien sind dies?

47,5%
25,0%
17,5%
. 10,0%
Meditation ‘ Atemtechnik Autosuggestlon‘ Andere

/ Selbsthypnose

haemophilie-therapie.de

haemophilie-therapie.de

Andere:

* Ablenkung, Ignorieren
* Schonung, Ruhe

* Warme, Kiihlen

* Yoga, Sport, Bewegung
* Massage, Entspannung
* Full bewusst abrollen

* PECH-Regel*

*Pause, Eis, Compression, Hochlagern

mit Unterstitzung von
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Einfluss der Faktorsubstitution

14

n=62

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Im Falle einer Blutung: Werden die Schmerzen

41,9%

Ja

nach Faktorsubstitution besser?

12,9%
9,7%
Nein Gelegentlich /
oft

haemophilie-therapie.de

35,5%

Keine Angabe
moglich
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Winschen Sie sich eine bessere

haemophilie-therapie.de

Unterstutzung fur lhre Schmerztherapie?

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

15

51,6%

Vorschlage:

40,3% .

8,1%

Ja Nein Vorschlag

n=62

Direkte Ansprache im Zentrum; wird haufig vergessen
Grundliche Aufklarung der Hausarzte
Es sollte ernster genommen werden

Ganzheitliche Unterstiitzung von Spezialisten, da man
mit dem Thema nicht-medikamentése Methoden alleine
gelassen wird.

Seit Covid gibt es nur schwer bis gar keine Termine

mit Unterstitzung von
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Vielen Dank fiir Ilhre Teilnahme

Weitere Informationen finden Sie hier:

www.igh.info

www.deutschebluthilfe.com

www.haemophilie-therapie.de

www.octapharma.de
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