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Hemofilik hastalarda bebeklik doneminden bas-
layan cesitli kanamalar yasami 6nemli 6lctide etki-
ler. Bu kanamalarin %80’ini olusturam kas-iskelet
sistemi kanamalar1 ve bunlara baglh olarak ortaya
cikan cesitli komplikasyonlar ise yasam tarzinda
degisiklikler yaratabilir.

Eklem kanamalari nedeniyle artropati gelisen bir
hastada bununla iligkili olarak gtnlik yasamda
cesitli sorunlar ortaya cikar. Agrisiz ylUrliyemez, diz
cbkemez, merdiven inip cikamaz, arabaya inip bine-
mez, bisiklet kullanamaz olurlar, dans edemezler.
Mobilizasyon ve transfer icin baston ya da koltuk
degnegine gereksinim duyarlar. Benzer sorunlar st
ekstremitede kullanimindaki yetersizlikler nedeniyle
de aciga cikar. Yuk yasiyamaz, giyinip soyunmakta
zorluk cekerler. Ytizlerini yikamada, saclarini tarama-
da, yemek yeme ve yazi1 yazmada gucliik ortaya cikar.

Hemofilinin tedavisinde kanamalarin tedavisi
elbette cok dnemlidir. Ancak, kanamay1 durdurduk
isimiz bitti diye distinmek buzdaginin goértinen
kismiyla ilgilenmek demektir. Elbette ki temel
hedef kanamalarin hi¢ aciga cikmamasidir, 6zellik-
le de profraktik faktor tedavisiyle bu konuda énem-
li adimlar atilmistir. Yine de unutulmamalidir ki
subklinik kanamalar da uzun dénemde kas iskelet
sisteminde 6nemli derecede sorunlara yol acabilir.

Hemofilik cocuk, ad1 tizerinde cocuktur ve yasi-
na 6zgl gereksinimleri vardir, kocacak, oynayacak,
spor yapacaktir. Uzun yillar spor kesinlikle yasak-
lanmigtir. Oysa duzenli yapilan sporun, bireyin
fiziksel ve sosyal acidan gelisimine buytuk katki-
s1 yani sira kanamalari azaltmada da 6énemli 6lct-
de yarar1 vardir. Hemofiliklerde fiziksel kondtisyon,
kas glicli, aerobik ve anaerobik rezistans, prop-
riyosepsiyon azalir. Gelisen kas atrofisi ve prop-
riyosepsiyon azalmasi kanama riskini arttirir. Bu
nedenle dtizenli egzersiz yapilmasi ¢cok 6nemlidir.
Ktcuk yaslardan itibaren, gerekli 6énlemler alina-
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rak, uygun sporlara yonlendirilmeli, spor yapma
aliskanligini kazanmasi saglanmalidir.

Hastalarin 6nemli bir kismi proflaktik faktor
uygulamasi1 bir yana, gereginde bile yeterli faktor
alamayabilmektedir. Bu durum egzersiz uygula-
masinin 6nemini daha da arttirmaktadir. Ucuz,
etkili bir ydontem olan egzersizler, hastanin bas-
kasina bagimli olmadan, evinde, kendi kendine
yapabilecegi bir uygulamadir. Ancak 6énemli olan
egzersizlerin 6grenilmesi degil, stirdtrulebilirligin,
hasta uyumunun saglanmasidir. Egzersizler glin-
luk aliskanlik haline getirilmelidir. Bozulan kas
iskelet sistemi fonksiyonlarinin duizeltilmesi cok
fazla emek ve maliyet gerektirir; saglikla haline
tamamen getirmek mimkiin olmayabilir. Hedefleri
ulasilabilir olarak belirlemek gerekli olmakla bera-
ber, nihai hedefimiz saglikli, giiclti, mobil eklemler
ve kaslardir. Bu sayede hemofilik bireylerin glin-
luk yasamlarinda kolayca kendilerine yetmeleri,
baskalarina bagimli olmalari, is ve sosyal yasam
basta olmak tizere tist dliizey fonksiyoenl durumda
olmalari, bunu strdtrmeleridir.

Bir hemofili hastasinin internet blogunda yazik-
lar1 aslinda durumu cok gtizel 6zetlemektedir:

“Hemofili bir yasam tarzidir. Bizim yasamimiz
bize 6zgl 6zelliklerle doludur. Bazilarimiz sizin gibi
kosup futbol oynayamayiz, ama her zaman yasam-
dan nasil tat alinir sorusunun cevabini bulur,
hayattan tat aliriz. Sosyal yasamdan kopmak mi?
Hayir, bizler hicbir zaman sosyal yasamdan kop-
may1z. Yasam tarzimiz birlestirir bizleri, ister fark-
I1 sehirlerde olalim, ister farkli tilkelerde. Ve bizim
yasam tarzimiz krallardan gelir.”

Hemofili tedavisinde tiim ¢abalar, en iyi fonksi-
yonel sonug, is ve sosyal yasama uyum ve yasam
kalitesini arttirmaya yoneliktir. Uygun tedavi yone-
timiyle bunun elde edilmesi de ¢ok gtic degildir.

89



Kaynaklar

90

1. Beeton K, Neal D, Lee C. An exploration of health-

related quality of life in adults with haemophilia
— a qualitative perspective. Haemophilia (2005), 11,
123-132

. Czepa D, Von Mackensen S, Hilberg T. Haemophilia

& Exercise Project (HEP): subjective and objective
physical performance in adult haemophilia pati-
ents— results of a cross-sectional study. Haemophi-
lia (2012), 18, 80-85

. Hilberg T, Herbsleb M, Puta C, Gabriel HHW,

Schramm W. Physical training increases isometric
muscular strength and proprioceptive performance in
haemophilic subjects. Haemophilia 2003; 9: 86-93.

. Petrini P, Seuser A. Haemophilia care in adoles-

cent — compliance and lifestyle issues. Haemophilia
2009; 15 (Suppl 1) : 15-9.

. Von Mackensen S. Quality of life and sports acti-

vities in patients with haemophilia. Haemophilia
(2007), 13 (Suppl. 2), 38-43

. Wang T, Zhang L, Lii H, Zhao H, Yang R. Assessing

health-related quality-of-life in individulals with
haemophilia in china. Haemophilia (2004), 10,
370-375

. Wittmeier K, Mulder K. Enhancing lifestyle for indi-

viduals with haemophilia through physical activity
and exercise: the role of physiotherapy. Haemophi-
lia (2007), 13 (Suppl. 2), 31-37

XXXVIII. Ulusal Hematoloji Kongresi



