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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofilig jako cel przewodni swoich dziatan stawia sobie poprawe stanu zdrowia
i jakosci zycia wszystkich oséb z wrodzonymi skazami krwotocznymi.

Przed rozpowszechnieniem informacji medycznych Stowarzyszenie konsultuje sig ze specjalistami w dziedzinie medycyny.
Stowarzyszenie nie zajmuije sig leczeniem i w zadnym przypadku nie zaleca okreslonym osobom konkretnego leczenia.
Firmowe nazwy preparatéw uzywanych w leczeniu s3 podane wytacznie w celach informacyjnych. Uwzglednienie ich w tekscie
nie jest wyrazem poparcia dla danego preparatu badz producenta. We wszystkich przypadkach przed wyborem
jakiejkolwiek formy leczenia zaleca sig konsultacje z lekarzem zajmujacym sig leczeniem chorych na hemofilig.
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l 1 emofilia to genetyczna skaza krwotoczna wywolana niskim poziomem
lub brakiem aktywnosci czynnika krzepniecia, czyli biatka krwi, ktére bierze
udziat w powstrzymywaniu krwawier.

U oséb chorych na hemofilie proces krzepniecia trwa dfuzej niz u zdrowych
0sob i wystepujq u nich czesto krwawienia do stawdw, miesni i narzqdéw
wewnetrznych. Jednym z najpowazniejszych powiktari hemofilii sq
uszkodzenia stawdw (zmiany stawowe), spowodowane przedfuzajqcym sie
krwawieniem do jamy stawu. Na ogdt pojawiajq sie one w wyniku wielu
wylewdw do tego samego stawu przez pewien okres. Im sq czestsze

i powazniejsze, tym wieksze uszkodzenie stawu.

W Polsce przez wiele lat ilos¢ stosowanego czynnika

krzepniecia byta zbyt mata, by skutecznie hamowac

pojawiajqce sie krwawienia. Byta ona znacznie ponizej

minimum niezbednego do ratowania zycia zalecanego przez
WFH (agende WHO ds. Skaz Krwotocznych).

Niedostateczne i niewlasciwe leczenie spowodowafo
u wiekszosci chorych na ciezkg postac hemofilii
trwate i nieodwracalne uszkodzenia stawow.
Miafo to ogromny wplyw na zZycie chorych,
ktdrzy nie mogli w pefni uczestniczyc w zyciu
spofecznym i zawodowym. Trudno im byto
skonczyc szkote, studia, zdoby¢ zawdd.
Czesto przechodzili na renty inwalidzkie.
Do dzisiaj korzystajg ze wsparcia socjalnego.

Po latach skutki nieodpowiedniego leczenia
obcigzajq zycie chorych. Wielu z nich wymaga
wykonania zabiegow ortopedycznych,
przywracajqcych sprawnosc fizyczng

oraz mozliwos¢ uczestniczenia w zyciu
spofecznym. Przewlekte zmiany stawowe
powodujg bdl i ograniczajq zakres ruchomosci. Gdy bdl jest silny i zakiéca
codzienne funkcjonowanie, czesto jedyng mozliwoscig poprawy stanu
zdrowia jest zabieg ortopedyczny.
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Zabiegi ortopedyczne u chorych na hemofilie powinny odbywac sie

w specjalistycznych osrodkach do tego przygotowanych. Przy wszelkich
zabiegach chirurgicznych wykonywanych u pacjentéw z hemofiliq konieczne
jest podawanie czynnika krzepniecia dla zapewnienia prawidfowego procesu
krzepniecia.

U wielu pacjentéw mozna spodziewac sie po zabiegu ortopedycznym
poprawy stanu zdrowia, np. zmniejszenia bélu, i ogdlnie znacznej poprawy
jakosci zycia. Trzeba jednak pamietac, ze po tego typu zabiegach zawsze
mogq pojawiac sie powiktania: dlatego kazda decyzja o przeprowadzeniu
zabiegu powinna by¢ podjeta indywidualnie, wspdinie z lekarzem
hematologiem oraz chirurgiem ortopedq. Poradnik: ,Operacje ortopedyczne
u chorych na hemofilie. Szanse, wybory, decycje” ma na celu wyjasnienie
chorym na hemofilie i ich rodzinom, w jaki sposéb przeprowadza sie zabiegi
ortopedyczne i na czym one polegajq.

Warto dodac, ze dzieki leczeniu profilaktycznemu i znacznej poprawie
leczenia, obecnie dzieci chore na hemofilie nie bedq juz miaty tak
powaznych zmian w stawach, jak dorosli. Mogq dorastac nieobcigzone
ryzykiem niepefnosprawnosci i kalectwa. Mogq prowadzi¢ normalne zycie,
podobnie jak ich zdrowi réwiesnicy.

Operacje ortopedyczne u chorych na hemofilie w Polsce wykonuja:

Klinika Ortopedii i Traumatologii Centralnego Szpitala
Klinicznego MSW

ul. Wotoska 137, 02-507 Warszawa

Zapisy i konsultacje:

Instytut Hematologii i Transfuzjologii, ul. Indiry Gandhi 14,
02-776 Warszawa, tel. (22) 34 96 158

Krakowskie Centrum Rehabilitacji

Poradnia Urazowo-Ortopedyczna

Aleja Modrzewiowa 22, 30-224 Krakdw,

rejestracja poradni tel. (12) 42 87 302, (12) 42 87 378
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