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Gondolatok a
hemofilia vilagnap
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1989. 6ta a betegcsoportok vilagszerte minden évben aprilis 17-én tartjak meg a
hemofilia vilagnapjat, hogy felhivjak a figyelmet a hemofiliara és mas vérzéstipusu
veleszuletett vérzékenységekre. A datumot a WFH alapitoja, Frank Schnabel
tiszteletére valasztottak, aki ezen a napon szuletett. A hemofilia vilagnapja jo
alkalom arra, hogy atgondoljuk az el6z6 évi torténéseket.

A legfontosabb talan az, hogy ebben a felgyorsult vilagban is
megalljunk egy kis idére és meghallgassuk egymast, orvos a
beteget, beteg az orvost.

A talalkozasok sokszor rovidek, a készitmény atadasara szoritkoznak, és egy
gyors kérdés: volt-e vérzés? A valasz sokszor nem. Az utébbi id6ben néhany
betegnél terapia valtas utan rakérdeztem, hogy miben valtozott az életminéséguk.
A nagy izuleti vérzések megszintét természetesnek vették, inkabb a kisebb
bevérzések elmaradasat emlitették. Van, aki a kis vérzések elmultaval sokkal
aktivabb lett, nem félt a mozgastol, de olyan is van, aki csak most débbent ra,
hogy a korabban csak borogatassal kezelt izuleti fajdalmak is elmultak, vagyis
valojaban azok is kisebb bevérzések voltak. Kicsit meglepddtem a kis vérzések
emlitésén, mert err6l nem szoktunk beszélni. Azéta minden betegtdl
megkérdezem, aki elsére azt mondja, hogy nem volt vérzés, és mi ujsag a kis
vérzésekkel? Sokan elmondjak, hogy eléfordulnak.

Hemofiliasok mondtak:
A Kkis vérzésnél is megvan a hirtelen kezdeti érzes,

fajdalom, vagy csipkel6dés, de van, aki azt mondja, hogy
nincs is ra megfeleld magyar sz6. A vérzés észlelése
félelmet kelt - sok esetben néhany éras varakozas koveti az
els6 tunetek megjelenését - tényleg kis vérzés-e?. Ha nem,
akkor johet a faktor.

+ Késlekedik a kezelés, elmarad a kezelés
optimalizalasa, nincs kibeszélve. A kisebb vérzések
pedig szintén izuleti karosodashoz vezetnek. A
spontan és traumas vérzések dokumentalasa
elengedhetetlen az orvos felé, aki jelenti a
finanszirozonak, igy megitélhetd, hogy hatékony-e az
alkalmazott kezelési méd.

« Az izuleti allapot felmérése ultrahang vizsgalattal
eévente javasolt, igy jobban lathatova valnak a kis és
néma (szubklinikai) vérzések okozta izUleti
karosodasok is. Az intravénas készitmények mellett
elterjedbben vannak a szubkutan alkalmazhato
készitmények, melyek csokkentik az oOnvénazas
ternét, és segithetnek azokon is, akik valamilyen
okbdl erre nem képesek.

A vérzésmentes élet ma mar elérhetb. A profilaxis
@ I optimalizalasa szukséges, ha nem sikeres, akkor
_\/ faktor valtas, vagy ujabb kezelési utak keresése. Ma
mar rendelkezésre allnak olyan terapias lehet6ségek
és alkalmazasi modok, melyek lehetévé teszik a

betegek dontd tobbségében a vérzésmentes életet.

A cél eléréséhez néha életmod valtas (étkezés, mozgas) is
sziikséges. Ma mar a hemofiliasok jelentdés része dolgozik, ez
igaz a hemofilias gyermek paciensek szuleire is, akik gyakran
elfoglaltak, talterheltek. A végsé cél, hogy minden beteg a neki
legmegfeleléobb terapiaban részesuljon és életmédja minél
jobban kozelitsen egészséges tarsaiéhoz.

Eqgy fiatal paciens térde
egy oraval a protézis
matet elott.

Csak ez a megoldas
maradt.

Ezt lehetne, kellene
elkerulni!
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