Hemofiliaa
sairastava aikuinen

arjessa ja harrastuksissa



Miten toimia arjessa ja harrastuksissa

Hemofilia on perinndllinen verenvuototauti, jonka aiheuttaa hyytymistekijin vajaus tai

puutos. Hyytymistekijd on proteiini, jonka tehtdvind on mahdollistaa veren hyytyminen.

Veren hyytyminen on monimutkainen prosessi, johon tarvitaan monia erilaisia hyytymis-
tekijoitd. Osa hyytymistekijoistd auttaa verta hyytymdidn ja osa huolehtii siitd, ettei veri hyydy
litkaa. Hemofilia A:ssa hyytymistekijdd VIII (kahdeksan) ja hemofilia B:ssd hyytymistekijid

IX (yhdeksin) on liian vihdn tai se ei toimi normaalisti. Sairaus johtuu geenivirheistd, eikd ole
tarttuva. Periytymistavasta johtuen hemofiliaa sairastavat ovat yleensd miehid ja naiset sairauden

kantajia. Hemofiliaa sairastava on hyytymistekijdvajetta lukuun ottamatta muutoin terve.



Hemofilian oireet

On hyva ymmartaa, ettei hemofiliaa sairastavan ve-
renvuoto ole valttdmatta runsasta, vaan se enemmin-
kin pitkittyy. Toisin sanoen verenvuoto jatkuu pitkdan,
ellei puuttuvaa hyytymistekijaa korvata. Hemofiliassa
tyypillistd on myéds jalkivuoto, jolloin haava voi alkaa
vuotaa mydhemmin uudelleen, vaikka vuoto olisi jo
kertaalleen tyrehtynyt. Naarmut, pinnalliset haavat
sekd mustelmat paranevat yleensa itsestaan.

Hemofiliassa vuodot kohdistuvat tyypillisesti lihak-
siin ja niveliin. llman sdannollistad hyytymistekijan
korvaushoitoa toistuvat vuodot vaurioittavat nivelta,
jolloin ajan saatossa nivelen liikerata rajoittuu pysy-
vasti, niveleen kehittyy virheasento ja pahimmassa
tapauksessa nivel tuhoutuu ja jaykistyy. Vaurioitunut
nivel aiheuttaa my&s kipua, joka kroonistuessaan voi
estaéd lilkkumista ja harrastamista.

Tastd huolimatta kuntoilun ja liikkunnan merkitys
hemofiliaa sairastavalle on suuri. Monipuolisella,
saanndllisella liikunnalla parannetaan ja yllapidetdan
nivelten lilkkkuvuutta ja hyvaa lihaskuntoa. Nuorena
aloitettu liikunnallinen eldméantapa on tarkeaa.

Hemofilian hoito

Vuototaipumusta voidaan hallita ja verenvuotoja
ehkaistd puuttuvan hyytymistekijan korvaushoidolla,
jolloin verenvuotoalttius vahenee ja nivelten vaurioi-
tuminen voidaan valttda. Hyytymistekijdkorvaushoi-
don suunnittelee hemofiliaan perehtynyt erikoislaa-
kari yhdessa potilaan ja moniammatillisen hoitotiimin
kanssa, potilaan yksildllisten tarpeiden mukaan.

Monipuolisella, sdadnndélliselld
liilkunnalla parannetaan ja ylld-
pidetddn nivelten liikkuvuutta
ja hyvid lihaskuntoa.

Tavoitteena on estaa pysyvat nivelvauriot ja vammat
sekd mahdollistaa taysipainoinen arki ja harrastukset.
Vaikeassa hemofiliassa hyytymiskorvaushoito toteu-
tetaan saanndllisesti vuotojen ehkaisemiseksi. Hemo-
filiaa sairastavat tai heidan vanhempansa on opetettu
toteuttamaan hoitoa kotona. Hoidon toteutus ja
seuranta edellyttavat saannollisia kdynteja hemofilia-
vksikdssa, jossa hoitoa seurataan ja yksildidaan
kayttaen avuksi laboratoriokokeita ja kotihoidon
seurantatietoja.

Verenvuodot hoidetaan yleensa antamalla (ylimaarai-
nen) annos hyytymistekijaa, lddkarin ohjeen mukaan.
Hoito tulee toteuttaa viivytyksettd. Tyypillista veren-
vuodoille on, ettd ne alkavat akillisesti, hyvinkin
vahdisen vamman seurauksena tai itsestdan. Nivel-
vuodon oireita ovat mm. kihelm®inti, kipu, liikerajoi-
tus, turvotus, kuumotus ja punoitus. Kaikkien vuoto-
jen hoidossa keskeista on nopea alkuhoito riittavan
suurella annoksella, jotta vuoto loppuu nopeasti.
Annoksen suuruuden ja annostelun tiheyden maa-
rittelee hoitava 1dakari. Paivystyksessa kannattaa
esittda vuotopotilaan hoitokortti, jossa on diag-
noosi ja yhteystiedot |dakarin konsultaatiota varten.
Vuoto-oireen hoidossa ja siita toipuessa tarkeaa on
huolehtia hyytymistekijan riittavastad annostelusta,
kivunhoidosta seka kuntoutuksesta, kunhan vuoto

on ensin asettunut.



Riskitekijoiden minimointia

|an myo6ta oheissairaudet lisdantyvat. Myds hemo-
filiaa sairastava voi ikdantymisen myo6ta sairastua
esimerkiksi diabetekseen, sydan- ja verisuonitauteihin
tai syépdan. Hemofilia tulee aina huomioida hoitoja
suunniteltaessa. Etenkin sydan- ja verisuonitautien
riskitekijdista tulee huolehtia, koska niiden hoito
hemofiliassa voi olla haastavaa. Terveistéd elintavoista
ja liikunnasta tuleekin huolehtia lapi elinian.

Toistuneet verenvuodot niveliin aiheuttavat ajan
myo6ta vaikeita nivelvaurioita (artropatia), joka onkin
varsin yleista keski-ikaisilla ja vanhemmilla henkililla,
joilla korvaushoitoa ei nuoruudessa ollut saatavilla.
Hoidossa on tarkeda huomioida toimintakyvyn sai-
lyminen ja hyva kivun hoito. Fysioterapia on oleel-
linen osa hoitoa, koska sen avulla voidaan yllapitaa
lihaskuntoa ja nivelten lilkkkuvuutta. Tama puolestaan
parantaa tasapainoa ja siten ehkaisee kaatumisia.
Hyytymiskorvaushoidon avulla fysioterapian toteut-
taminen on turvallista.

Kuntoutus

Hyvin suunnitellulla ja toteutetulla liikunnalla ja kun-
toutuksella voidaan ehkaista nivelten toimintahairi-
oita, rajoitteita seké kiputiloja. Kuntoutuksen avulla
voidaan joko sailyttaa tai parantaa muun muassa
lihasvoimaa, notkeutta, tasapainoa seka nivelten
liikkuvuutta.

Liikuntamuodon valinnassa on térkeda huomioida
mahdolliset nivelongelmat ja niistd johtuvat toiminta-
kyvyn rajoitukset. Sopiva liikkuntamuoto verenvuoto-
tautia sairastavalle on muun muassa vesiliikunta.
Tarkeinta on lilkunnan mielekkyys, turvallisuus ja
tarkoituksenmukaisuus. |kddntyminen ei ole este
liilkunnan harrastamiselle. Sopivia liikuntaharrastuksia
ja harjoitteita saa asiantuntevalta fysiatrilta tai
fysioterapeutilta.

Terveistd elintavoista
ja litkunnasta tulee
huolehtia ldpi elinidn.



Suomessa laakinnallisen kuntoutuksen ensisijainen
vastuu on kunnilla. Kela vastaa alle 65-vuotiaiden
vaikeavammaisten kuntoutuksesta. Kuntoutus voi
toteutua joko yksittaisten kayntien sarjana (avokun-
toutus) tai kurssimuotoisena kuntoutuslaitoksessa
(laitoskuntoutus). Laakinnallinen kuntoutus sisaltaa
muun muassa neuvontaa, kuntoutusjaksot, apuva-
linepalvelut, kuntoutusohjausta ja muita tukitoimia.
Fysioterapia on tyypillinen avokuntoutusmuoto he-
mofiliaa sairastavalle.

Hemofiliaan liittyvien nivelvaurioiden, nivelten
toimintahairididen, kipujen tai muiden rajoitteiden
vuoksi apuvalineiden kayttd voi olla valttamatonta.
Apuvadlineiden tarve arvioidaan aina yksil6llisesti.
Paavastuu apuvalinepalveluiden jarjestamisesta on
kuntien terveydenhuollolla. Osa apuvalineista kuuluu
ladkinnallisten apuvalineiden piiriin ja ovat sen vuoksi
korvattavia joko perusterveydenhuollon tai erikois-
sairaanhoidon kautta. Erityisjalkineet, ortopediset

mittajalkineet, ortopediset jalkineet ja tukipohjalliset
kuuluvat esimerkiksi edelld mainitun korvauksen pii-
riin. Muita mahdollisia apuvalineitd ovat muun muas-
sa erilaiset tuet, pienapuvalineet, sukanvetolaite ja
tarttumapihdit.



Ikdantyminen ja muut sairaudet voivat tehdd oma-
toimisesta kotihoidon toteuttamisesta haasteel-
lisempaa. Esimerkiksi nakdkyvyn heikentymisen
vuoksi tarkka lahietaisyydelle nakeminen vaikeutuu
ja ihon verisuonituksen vahenemisen vuoksi haavan
paranemiskyky heikentyy. Ihon pinta myds ohentuu
jonkin verran idn mukana ja ihon elastisuus vahentyy.
Kdsien vapina voi hankaloittaa |ladkkeen laittamista ja
muistin heikentyminen taas liséa unohduksen mah-
dollisuutta. Ikdaantyvan ihmisen kotihoidon toteutuk-
sessa onkin hyva aika ajoin tarkistaa, kuinka kotihoito
oikeasti toteutuu ja onko jotain mita tehda sen hel-
pottamiseksi esim. valaistuksen parantaminen seka
uusien pistopaikkojen etsiminen ja harjoittelu.

Kotona parjaamisen tueksi voidaan jarjestaa kotipal-
veluja, sitd tdydentavia tukipalveluja seka kotisairaan-
hoitoa. Kunnat vastaavat palveluiden jarjestamisesta
ja joissain kunnissa kotipalvelu ja kotisairaanhoito on
yhdistetty kotihoidoksi.

Kotipalvelu ja kotisairaanhoito perustuvat asiakkaan
toimintakyvyn arviointiin. Palvelu- ja hoitosuunnitel-
ma laaditaan toimintakyvyn arvion perusteella yhdes-
sa kunnan ja palvelun kayttajan kanssa. Kotipalvelun
tukipalvelut ovat esimerkiksi ateriapalvelut, siivous
tai turvapuhelinpalvelut. Kotisairaanhoito puolestaan
tarkoittaa kotona toteutettavaa terveydenhuolloksi
katsottavaa toimintaa, kuten ladkehoidon toteutta-
mista. Lisatietoja asiasta saa kunnan sosiaali-

ja terveydenhuollosta.



Vuotojen hoito

Kuinka tunnistaa vuoto?

Yhden tai useamman oireen voi kokea samanaikaisesti:
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» pistely/kireys

* Kipu

e punoitus

* turvotus

* kuumotus

» kosketusarkuus

* haluttomuus liikuttaa
oireista raajaa

* ontuminen

Jos ilmaantuu edelld mainittuja paan vuoto-oireita, tulee HETI OTTAA YHTEYS SAIRAALAAN!

e artyneisyys
e sekavuus
* kouristuminen

e tajuttomuus

VATSAN ALUEEN VUOTO:

¢ verinen, musta tai
pikimainen uloste

e virtsan vari punainen
tai ruskea
* Kipu

* verioksennus
(veri voi olla punaista
tai mustaa)
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