Hemofilids Senior napok a Rackevei Termalkristaly wliness hotelben
Kiegészit gondolatok egy résztveétol

2016. szeptember 19-23. 6gkak alatt a Magyar Hemofilia Egyestilet
(tovabbiakban MHE) kisérleti jelleggelsskor szervezett 13 frintett iddskoru
egyesduleti tag és kisik részére egy wellness tabortdderban az alapbetegség
miatt karosodott célizlletek rehabilitacidjajstése céljabdl.

Az MHE esetében 1990, az egyestlet megalakulas#ratiecio a betegséeggel
érintett tagok részére oktatd, onallésagra rievedapatepdt életmirbseg javitd
célzatu nyari taborok szervezése a gyermek koilgskt&zamara. Ezekben a
taborokban a hemofilias gyerekek és szileik eigdjataz otthoni kezelés
mobdszerét, gyakoroljak a profilaktikus kezelésekatmima mar elérhét
mértékkeliizott és ajanlott sportokat (Uszas, kerékparozgs Biek mellett a
taborozd gyerekek onallésagot tanulnak, és tamoélatinodot sajatitanak el,
amely készségeket haszonnal alkalmazzaéld@<letik soran.

A jelenlegi kisérleti senior tabornak mas célcsgporolt. A profilaxis és az on-
demand faktorpétlas a hemofiliasoknal a kilencvenek végéil valt lehebvé

a fejlett gyogyszerkutatdas és a rendszervaltas i utdeteg centrikus
egészségpolitika jovoltabol. Azddebb hemofilidsok izlletei ezen korszés
hatékony kezelések bevezetésatebvtizedek alatt az ismétdé spontan vagy
trauma okozta izileti bevérzéses epizédok kovetkert fokozatosan és
visszafordithatatlanul karosodtak. A nagy izilétékil egyénil figgéen mas-
mas célizilet alakult ki (legtébbszor térd, konitldtve boka iziletek), amelyek
a szamos izuleti bevérzés miatt mozgaskorlatommtdajar6 maradandé
karosodast, deformitast szenvedtek. Adsikbri, mozgasukban korlatozott
betegek izileteiben &llando fajdalommal jaré pomwmgadasok, hemosziderin
lerakddasok, kronikus izlleti belhartya gyullada&ynovitis), ebrehaladott
csontritkulas (osteoporosis) alakultak ki. Ezek asadlagos csont és izlleti
karosodasok jeleésen nehezitik az édkorud, rossz életméisédi hemofilidsok
mindennapi életét.

s

elétt régoéta ismert és elfogadott a vizi torna pozitigtasa a céliziletek
fizikoterapias kezelésében. A legtobb érintett ¢pate meggyzédhetett sajat
élete soran ennek hasznossagarél, azonban a mapmieéletik sordn nem
képesek megszervezni és kivitelezni a rendszeres rehabilitacios tornat
elisorban a tavolsagok, anyagi lebsgigeik és az fdgényes utazas miatt.
Amig a Karolina uti Ortopéd Klinika csodalatos gytmyna terme tzemelt, a



budapesti betegek részére Iélség volt a rendszeres szinten tartd vizi
gyoégytorna igénybevételére. A sajnalatos atszesadzés koltdzések miatt ez a
lehetség napjainkra megéat.

A hemofiliasok alapbetegségének kovetkeztébemhadd masodlagos porc és
csontkarosodasok kezelése a tovabbi karosodasoieiiek csillapitdsa ortopéd
eés rheumatoldéus szakorvosok szakterilete. A tokiko@let elkerilésére
esetenként csak nagyon koltséges és korlatozotinlszéileti protézis
belltetésével van lelietég. Napjainkra ez is bevett és sikeresen alkalihazo
eljarassa valt.

Enyhébb esetekben pl csontritkulas kialakulasaéaseagyon sokat segit a
csontritkulas visszaforditasat, tineteinek csoldwitcélzo gydgyszeres kezelés
is, kiléndsen ha az rendszeres fizikoterapiavalggiprnaval parosul. E sorok
ir6janak sajat tapasztalata is bizonyitja ezt #@al. Az elmult évben néhany
izUletem olyan allapotba kertlt, hogy mar egy s&eékirtérs felallas is nagyon
komoly nehézségeket, fajdalmakat okozott. Rheumdgtd szakorvosi
javaslatra csontsiiseég vizsgalaton vettem részt, amelyérehaladott
csontritkulast allapitott meg. Ennek kezelésérehaumatologus szakorvos
rendszeres D3 + Kalcium + Boneact kezelést it Al D vitamin hatasat, a
kalcium beépllését a csontszdvetbe a K1 és K2 witamgymértékben ndveli,
ezért ezen vitaminokkal torténkezelés kiegészités mellett egy éven belll
szignifikans életmifiség javulast tapasztaltam. Az ilyen jelidgzelés hatdsara
az allapotjavulas - miként a csontkarosodasok kidésa is - nagyon lassu
folyamat. A javulas, ahogy napjainkban divatosanndjék, fejben €l el:
Egyrészt hinni kell a hatdsossagban és turelemmedek varni a javulas
bekovetkeztét,, masrészt kovetkezetesen be kelaniaraz ebirasokat, a
tablettakat idben be kell venni. Mivel a legtébb gskord hemofiliasnal
kimutathatd az érehaladott csontritkulas, érdemes a cdofis®g mérést
elvégeztetni, és ha szikséges a csontkarosodasnifalgt gyogyszeres
kezeléssel, fizikoterapiaval lassitani, ha lehasszaforditani. Ez is egy olyan
kezelési lehéiség, amivel legalabbis késleltetni lehet az izuleidselstt
elnyomorodasét.

Ha a karosodott izlleteink rehabilithcibéjat gyogmtoval, hidroterapiaval,
kalcium potlassal Osszehangoltan tamogatjuk, naggeddel jobb
életmirbséget élhetiink megdd korban is.

Az egyesiilet jelenlegi veZtege meghallgatta azégkoru betegtarsak igényét
olyan rehabilitacios tdbor szervezésére, amelynsargyakran éis fajdalommal
jaré tunetek mérsétdinek, és szakavatott gydgytornasz segit a karasodot
izlletek mozgastartomanyanak javitdsaban olyanygybigkérnyezetben, ahol

az izuletek mozgatasa, tornaztatasa konnyebb éfeleld faktorpotlas mellett
kevésbé jar Ujabb bevérzések kockazataval.



A tabor befeje@désével a zard, ertékebsszejovetel alkalmaval a résztéev
betegek nagyon pozitiven értékelték a senior nagpdgyhatasat és a jol
megvalasztott helyszint

Osszefoglalva egybehangzéan megallapitottuk, hagglatmirbség javitasat
célzo izuleti rehabilitacid folyamatat igen hatékan tamogatta az MHE altal
szervezett senior napok. A romantikus koérnyezetbxirendi, az izlleti
bantalmakra orvosilag igazoltan ked&ezhatasd natrium-hidrokarbonat
dominanciju gyogyviz allt rendelkezésre, a szallazemélyzet empatikusan
tamogatta a mozgaskorlatozott emberek specialisyagé a nagy gyakorlattal
rendelked gyogytornasz Krisztina pedig mind a vizi mind aazatornadrak
alatt hatékony gyakorlatokra tanitotta a reszikev.

Mindenkinek készonet a hasznos és kellemes naghokér
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