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SCHWEIZERISCHE HAMOPHILIE-GESELLSCHAFT (SHG)

le! Hdmophilie ist eine erblich bedingte, praktisch nur
¢l mannlichen Personen vorkommende abnorme Nei-
8ung zu Blutungen. Der Hamophile muss vor Verlet-
Zungen geschiitzt werden. Fiir einen heranwachsenden
J“‘_‘gen bedeutet das eine grosse Einschriankung bei
SP_}fﬂ und Sport. Treten dennoch Verletzungen auf,
Mussen diese durch rasche Zufuhr des fehlenden
Gerlnnungsfaktors, das heisst Anreicherungen von
Faktor VII bzw. IX, gestillt werden. Neben den
dusseren Verletzungen bedeuten spontan, ohne dusse-
Ten Anlass auftretende Gelenk- und Muskelblutungen
®ine Hauptgefahr fiir den Hdmophilen. Aus diesem

funde wurden frither viele Himophile mit zuneh-
Mendem Alter invalid. Einen grossen Fortschritt
b_rachte die kontrollierte Selbstbehandlung, welche
€ine rasche Substitution (Verabreichung von Gerin-
Nungsfaktor-Priparaten) gestattet. Die Lebensqualitit
at sich vor allem fiir die jiingeren Patienten radikal
8ewandelt: keine Frithinvaliditit, keine langdauern-
den Absenzen; kein Bildungsriickstand, berufliche
und peselischaftliche Chancengleichheit. Andere Pro-
leme, insbesondere psychologischer und erzieheri-
Scher Art, sind in den Vordergrund getreten.

Zweck
dPr SHG, eines im Jahr 1965 gegriindeten gemeinniit-
Zlgen Vereins, ist es, Personen, die an einer Himophi-
lie oder an einem andern angeborenen oder vererbten
lutungsiibel leiden, zu helfen, sie iber ihr Leiden
aufzuklaren, die Forschung iiber Ursachen und
Behandlung sowie Kontakte mit andern nationalen
und internationalen Vereinigungen zu férdern.
Sie besteht aus kranken Mitgliedern, aus nichtkranken
Gﬁnnern, dem Vorstand und der drztlichen Kommis-
Slon sowie der Geschiftsstelle.
le Finanzierung erfolgt durch die Mitglieder-, Gon-
Nerbeitriige sowie Schenkungen und durch das Bun-
desamt fiir Sozialversicherung. Das Sekretariat
8eniesst Gastrecht beim Zentrallaboratorium des Blut-
SPendedienstes SRK.
Die SHG ziihlt rund 320 Mitglieder bei einer schit-
Zungsweisen Anzahl von vielleicht rund 500 Hamophi-
len in der Schweiz. Bei den nichtorganisierten Hamo-
Philen handelt es sich vor allem um leichte Formen.
er Vorstand konstituiert sich aus 11 Mitgliedern,
grosstenteils Hiamophilen oder Eltern himophiler Kin-
fieh Beratend zur Seite steht dem Vorstand eine von
ihm bestellte arztliche Kommission. Sie umfasst 25
ertreter verschiedener Fachgebiete.
Als gesamtschweizerisch tidtige und von ihrer Struktur
her nicht auf eine Regionalisierung ausgelegte Organi-
Sation leistet die SHG ihre Arbeit im wesentlichen
Yom Sitz des Sekretariats in Bern aus.
Regionale Gruppen, wie sie in den Vereinsstatuten
ausdriicklich vorgesehen sind, bestehen in der West-
Schweiz (Groupement romand des hémophiles), in

Zirich und neuerdings auch in Bern. Sie entwickeln
mehr oder weniger Aktivitit.

Die Betreuung der Hiamophilen erfolgt durch neun
regionale Zentren in der ganzen Schweiz. Sie sind in
Universitatskliniken und Kantonsspitilern integriert
und arbeiten unabhingig von der SHG. Leiter und
Mitarbeiter dieser Zentren sind in der d#rztlichen
Kommission als Mitglieder vertreten.

Das Sekretariat der SHG dient in erster Linie als
Triagestelle fiir Kontakte, Information und Vermitt-
fung. Die Hamophilen kénnen sich fiir soziale Bera-
tung an die Regionalstellen der Pro Infirmis wenden.
Laut vertraglichem Abkommen mit Pro Infirmis erfol-
gen dabei Abklarungen und Beratungen unentgeltlich.
Ein Solidaritatsfonds hilft in Hértefallen finanzielle
Engpisse zu iiberbriicken.

Das Sekretariat gibt dreimal jahrlich ein Hamophilie-
Bulletin sowie Richtlinien fiir Himophile und Lehrer,
Richtlinien fiir Hausarzte, Selbstbehandiungsbro-
schiire, Listen von Himophilie-Behandlungszentren
im In- und Ausland heraus. Es stellt Gesundheitsbiich-
lein, Notfallausweis und Bluterplakette zur Verfiigung
und organisiert Wochenendtagungen in der deutschen
und der franzésischen Schweiz und Sommerlager fiir
bluterkranke Knaben im Alter von 7 bis 15 Jahren.

Fir medizinische Fragen sind die regionalen Behand-
lungszentren zustiindig, die eine optimale Betreuung
garantieren. Diese bilden auch die Patienten und
deren Angehdrigen in der Heimselbstbehandlung aus.

Mitgliedschaften — Aussenkontakte

Die SHG ist Mitglied der GELIKO, der SAK, der
SAEB sowie des SIV. Sie gehért der World Federation
of Hemophilia (WFH) an.

Auf schweizerischer Ebene steht sie in Kontakt mit
dem BSV und den IV-Sekretariaten. Die Himophilie
ist als Geburtsgebrechen anerkannt. Regelmassige
Kontakte bestehen mit Pro Infirmis und anderen
sozialen Institutionen.

Schiussfolgerung

Die SHG mdéchte durch ihr Wirken zur Verbesserung
der Behandlung und Betreuung der Hamophilen bei-
tragen. Sie erachtet es als eine ihrer Hauptaufgaben,
die Diskrepanz zu verringern, die zwischen Erkennt-
nissen und Wissen iiber die Hidmophilie und deren
praktische Anwendung beim Patienten besteht. Ziel:
vermehrte  Beriicksichtigung von  psychosozialen
Aspekten und evtl. Schaffung von Stellen fir Fami-
lientherapie und die Einsetzung der Selbsthypnose-
technik, Schliessung von Versicherungsliicken usw.

Weitere Auskiinfte erteilt das
Sekretariat SHG

Zentrallabor Blutspendedienst SRK
Wankdorfstrasse 10

3000 Bern 22, Telefon 031 41 22 01

125



