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Santrauka

Darbo tikslas. Nustatyti fizinio aktyvumo jtakq vai-
ky, serganciy hemofilija, gyvenimo kokybei.

Tyrimo medziaga ir metodai. Tirti 32 berniukai,
sergantys sunkia hemofilijos A ir B forma, is kuriy
16 buvo tiriami Toronto “Sick Kids* ligoninés rea-
bilitacijos skyriuje ir 16 — Vilniaus vaiky ligoninés
Fizinés medicinos ir reabilitacijos centre. Tiriamyjy
amzius - nuo 4 iki 17 mety. Pacienty sqnariy bitklé
vertinta hemofilija serganciy asmeny sgnariy bii-
klés vertinimo skale (Hemophilia Joint Health Sco-
re (HJHS), savarankiskumas — funkcinio nepriklau-
somumo skale (Functional Independence Score in
Hemophilia (FISH), gyvenimo kokybé — naudojant
Kanados hemofilija serganciy vaiky gyvenimo koky-
bés klausimyng (Canadian Haemophilia Outcomes
— Kids Life Assessment Tool (CHO-KLAT). Tyrimo
duomeny statistiné analizé atlikta naudojant ,,SPSS
20" statisting programg.

Darbo rezultatai ir isvados. Hemofilija sergantys
vaikai, gaunantys profilaktinj gydymgq bei regu-
liariai vykdantys individualiai jiems sudaromq ir
nuolat koreguojamq kineziterapijos programg, turi
geresne sgnariy bitkle, didesnj funkcinj savaran-
kiskumgq bei geriau vertina savo gyvenimo kokybe.
Hemofilija serganciy vaiky psichoemociné biikle,
gvdymo kokybé ir galimybés dalyvauti sportinéje
veikloje turi statistiSkai reik§mingos jtakos jy gyve-
nimo kokybei. Siekiant pagerinti vaiky, serganciy
hemofilija, savarankiskumq bei gyvenimo kokybe
Lietuvoje, tikslinga derinti profilaktinj gydymq fak-
toriumi su kineziterapija ir vykdyti tai organizuotai.

IVADAS

Hemofilija A (HA) ir B (HB) yra daZniausiai paplitu-
sios genetiSkai paveldimos koagulopatijos. Sergamumas
Sia liga yra panaSus visame pasaulyje — HA siekia 1:5-10

000, HB — 1:100 000 vyriskos lyties naujagimiy. Lietuvoje
jvairaus sunkumo hemofilija serga 152 asmenys, tarp kuriy
— 48 vaikai iki 18 mety [1].

Iki 1980 mety hemofilija buvo gydoma pagal poreikj
(angl. ,,on - demand “ treatment) skiriant pakaiting terapija
trikstamu kreséjimo faktoriumi, siekiant kuo greiciau su-
stabdyti atsiradusj kraujavimg ir uzkirsti kelig kraujavimo
salygoty komplikacijy atsiradimui. Tokio gydymo veiks-
mingumas priklausé nuo to, kada buvo pradétas gydymas
[2]. TaCiau pastaraisiais deSimtmeciais daugelyje iSsivys-
Ciusiy Saliy atsiradus hemofilijos profilaktiniam gydymui,
yra galimybé apsaugoti sunkia hemofilijos forma sergan-
¢ius pacientus nuo pasikartojanciy kraujavimy bei padidin-
ti jy fizinj aktyvuma, kas lemty didesnj organizmo atsparu-
ma jj veikian¢iam iSoriniam stresui [3].

Hemofilija A ir B sergantiems asmenims biidingi spon-
taniniai (jvyke del nezinomos priezasties) arba trauminiai
kraujavimai, tarp kuriy pasitaiko gyvybei pavojingi — in-
trakranijiniai kraujavimai, kraujavimai j kriitings ir pilvo
ertmes, sgnarius bei raumenis, po danties ekstrakcijos arba
chirurginés intervencijos bei kraujavimai i§ gleiviniy. Pa-
sikartojantys kraujavimai j sgnarius bei raumenis sukelia
ilgalaikius ir daZniausiai negrjztamus skeleto - raumeny
sistemos pokycius [4].

Pasikartojantys kraujavimai j sgnarj — taikinj (alkiinés,
kelio, ¢iurnos sanarius) ilgainiui salygoja létinio sinovito
formavimasi, kremzlés degeneracija, kaulo erozija bei de-
formacijg ir, galiausiai, osteoporozes ir hemofilinés artro-
patijos iSsivystyma. Pastaroji komplikacija lydima pasto-
vaus sgnario patinimo ir sustingimo, riboty sanariy judesiy
bei 1étinio skausmo [5-7].

Kraujavimai | raumenis pasitaiko reciau negu | sgna-
rius, taciau pasikartojantys kraujavimai j ta patj raumenj
ar raumeny grup¢ gali sukelti rimtas komplikacijas, tokias
kaip ,,ank§tumo* sindroma, raumens iSemija, kalcifika-
cija, pseudotumoro formavimasi raumenyje bei raumeny
paralyziy [8-10]. Taigi, minéti skeleto - raumeny sistemos
poky¢iai tampa pagrindine Zmoniy, serganc¢iy hemofilija,
problema, apribojancia jy kasdieninio gyvenimo veikla bei
ilgainiui tampancia negalios priezastimi [5-10].
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Pastebéta, kad tiek hemofilija serganciy vaiky tévai,
tiek patys sergantieji, bijodami susizeisti, veikia bet kokio
fizinio aktyvumo, gyvendami pasyvy, nevisavertj gyveni-
ma. Fizinio aktyvumo stoka ypa¢ neigiamai jtakoja augan-
¢io vaiko fizinj iSsivystyma, funkcinj pajéguma bei vaiko
gyvenimo kokybe [11-13].

Daugelis jvairiose Salyse atlikty studijy parod¢, kad fi-
ziniai pratimai ne tik stiprina raumenis ir palaiko jy elasti-
nes savybes, bet ir stabilizuoja sanarius, mazinant jy trau-
matizmo, spontaniniy kraujavimy daznj bei artropatijos
i$sivystymo rizika ateityje [14,15]. Patebéta, kad reguliari
kineziterapija, apimanti aerobinés iStvermés, raumeny sti-
prinimo, sanariy paslankumo didinimo, pusiausvyros ir
koordinacijos bei propriorecepcijos pratimus, pagerina ne
tik hemofilija serganc¢iojo bendra sveikatos bukle, padeda
i8likti fiziskai aktyviam, bet ir uztikrina geresn¢ gyvenimo
kokybe [16,17]. Negana to, daugelio autoriy teigimu, ki-
neziterapija ir kitos reabilitacijos priemonés turi buti pa-
grindinés gydant hemofilija tose Salyse, kur profilaktinis
gydymas néra lengvai prieinamas [14-17].

Nuo 2007 mety yra pakeistas hemofilija serganciy vai-
ky gydymo metodas Lietuvoje, taciau iki Siol nebuvo tirta
vaiky, serganciy hemofilija, gyvenimo kokybé bei ja le-
miantys veiksniai.

Darbo tikslas — nustatyti fizinio aktyvumo jtaka vaiky,
serganciy hemofilija, gyvenimo kokybei.

TYRIMO MEDZIAGA IR METODAI

Tyrimas atliktas 2011 mety lapkri¢io - 2012 mety ba-
landzio ménesiais Toronto ,,Sick Kids* ligoninés reabilita-
cijos skyriuje ir Vilniaus vaiky ligoninés fizinés medicinos
ir reabilitacijos centre. Tiriamajg imtj sudaré 32 berniukai,
sergantys sunkia hemofilijos A ir B forma. Tiriamyjy am-
zius - nuo 4 iki 17 mety, amziaus vidurkis 10,97 £+ 3,99
metai. Visi hemofilija sergantys vaikai turéjo sunkig ligos
forma (kreséjimo faktoriaus aktyvumas <1 proc.).

Atsitiktinés atrankos metodu tyrime dalyvave pacientai
buvo suskirstyti i dvi grupes: I (tiriamaja) ir II (kontroling).
Tiriamaja grupe sudaré 16 pacienty, i$ kuriy 11 (68,75%)
sirgo hemofilija A ir 5 (32,25%) — hemofilija B. Tiriamyjy
amziaus vidurkis 10,50 = 3,93 metai. Sios grupés tiriamieji
- Toronto ,,Sick Kids* ligoninés pacientai, gaunantys pro-
filaktinj gydyma faktoriumi bei reguliariai vykdantys indi-
vidualiai jiems sudaromg bei pastoviai koreguojama kine-
ziterapijos programa namy salygomis 3 kartus per savaite.
Kontroling grupe sudaré taip pat 16 pacienty, i$ kuriy 12
(75%) sirgo hemofilija A ir 4 (25%) — hemofilija B. Tiria-
muyjy amziaus vidurkis 11,44 + 4,12 metai. Sios grupés tiria-
mieji — Vilniaus vaiky ligoninés pacientai, gaunantys gydy-
ma pagal poreikj ir nevykdantys kineziterapijos programos.

Siekiant jvertinti fizinio aktyvumo jtaka pacienty gyve-
nimo kokybei, tiriamyjy sanariy funkciné biklé buvo ver-
tinama pagal hemofilija serganciy asmeny sanariy biiklés
vertinimo skale (Hemophilia Joint Health Score (HJHS)
[18]. Pagal Sig metodika vertinami dazniausiai hemofilijos
pazeidziami sgnariai - taikiniai — akliinés, kelio ir ¢iurnos
sanariai. Skale sudaro dvi dalys — sanariy buklés ir eisenos
vertinimas. Vertinant sgnario buklg yra vertinami 8 rodi-
kliai: 1) sanario patinimas; 2) patinimo trukmé; 3) sgnario
krepitacija; 4) skausmas judesio metu; 5) lenkimo judesio
amplitudé; 6) tiesimo judesio amplitudé; 7) raumeny jéga;
8) raumeny atrofija. Vertinant eisena, pacientas atlieka Sias
funkcines uzduotis: ¢jima, lipima laiptais, bégima, Sokiné-
jimg ant vienos kojos. Galima baly suma nuo 0 iki 124,
geriausias balas — 0.

Pacienty savarankiSkumas buvo vertinamas pagal he-
mofilijos funkcinio nepriklausomumo skale (Functional
Independence Score in Hemophilia (FISH) [19]. Skalé
apima sekancias kasdieninés veiklos srtitis: saviprieziii-
rg ir apsitarnavima (valgyma, prausimasi, rengimasi) bei
mobilumag (persikélima, ¢jima, lipima laiptais). Kiekviena
atlikta uzduotis vertinama balais nuo 1 iki 4, priklausomai
nuo reikiamos pagalbos uzduociai atlikti (1 balas — negali
atlikti, 2 — gali atlikti su pagalba, 3 — gali atlikti, bet ne
taip kaip sveikas asmuo, 4 — atlieka kaip sveikas asmuo).
Galima baly suma nuo 0 (funkciSkai priklausomas) iki 32
(funkciskai nepriklausomas).

Vaiky gyvenimo kokybé vertinta pagal Kanados he-
mofilija sergan¢iy vaiky gyvenimo kokybés klausimyno
duomenis (Canadian Haemophilia Outcomes — Kids Life
Assessment Tool (CHO-KLAT version 2.0) [20]. Yra dvi
klausimyno versijos, viena i$ kuriy skirta nuo 4 iki 18 mety
hemofilija sergantiems vaikams, kita — jy tévams. Klau-
simyng sudaro 35 klausimai, kuriais vertinama sergancio
vaiko psichoemociné biikle, zinios apie liga, gydymo ko-
kybé, galimybés dalyvauti mégstamoje sportinéje veikloje,
santykiai su aplinkiniais zmonémis (tévais, artimaisiais,
bendraamziais). Kiekvienas respondento atsakymas buvo
ivertintas balais nuo 0 iki 4. Bendra gyvenimo kokyb¢ bei
ja sudarancios sritys buvo vertinamos nuo 0 iki 100 baly,
laikantis 75 % minimaliy duomeny taisyklés, pagal kuria
nepazyméty teiginiy skaicius neturi virSyti 25% visy klau-
simyno atsakymy. Kuo didesnis baly skaicius, tuo geresné
gyvenimo kokybé.

Statistiné duomeny analiz¢ atlikta naudojant ,,SPSS 20
versijos statisting programa. Apskaiciuoti rodikliy aritmeti-
niai vidurkiai (X), aritmetiniy vidurkiy reprezentacijos pa-
klaidos (Sx), imties vidutiniai kvadratiniai nuokrypiai (S).
Dviejy grupiy vidurkiams palyginti buvo takomas Stjudento
testas. Koreliacija tarp tiriamy rodikliy buvo vertinama Spe-
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arman‘o koreliacijos koeficientu. Duomenys laikomi sta-
tistiskai reik§mingais, kai p<0,05. Pateikiant rezultatus, nu-
rodytas vidurkis plius/minus standartinis nuokrypis (=SN).

REZULTATAI

Tyrimo duomenimis, I grupés tiriamyjy sanariy biiklé
pagal HIHS skale buvo 10,63 + 6,05 balai, o II grupés tiria-
myjy — 26,50 £ 14,69 baly. I grupés tiriamiesiems, kuriems
Salia profilaktinio gydymo reguliariai buvo taikoma kine-
ziterapija, nustatytas reikSmingai mazesnis sanariy pazei-
dimas (p<0,005), lyginant su II grupés tiriamyjy duomeni-
mis, kuriems kineziterapija taikyta nebuvo (1 pav.).

Ivertinus pacienty sgnariy buklés priklausomybe nuo
amziaus nustatytas stiprenis negu vidutinis, statistiSkai
reik§mingas rySys (r=0,687). Did¢jant tiek I, tiek II grupiy
tiriamyjy amziui, didéja sanariy pazeidimas. Geriausia sa-
nariy biiklé buvo 4 mety amziaus tiriamyjy — 0 baly, blo-
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Vertinant tiriamyjy savarankiSkuma pagal FISH skale,
geresni rezultatai stebimi I tiriamyjy grupéje, nors patikimo
skirtumo tarp I ir II grupiy nenustatyta (p>0,05). I grupés
tiriamyjy savarankiskumo vidurkis buvo 23,69 + 6,43 baa
lai, o IT grupés — 21,25 + 6,18 balai. Maziausia I grupés
tiriamyjy funkcinio savarankiSkumo reik§mé — 14 baly,
didziausia — 32 balai. Maziausia II grupés tiriamyjy funk-
cinio savarankiSkumo reikSmé — 13 baly, didziausia — 30
baly (3 pav.).

Vertinant vaiky, serganciy hemofilija, gyvenimo koky-
be pagal CHO-KLAT klausimyna, ji sudarantys teiginiai
buvo sugrupuoti | 5 gyvenimo kokybés sritis: 1) vaiko
psichoemocing biikle; 2) zinias apie liga; 3) gydymo kokyp
be; 4) galimybes dalyvauti mégstamoje sportinéje veikloje;
5) santykius su aplinkiniais zmonémis. Sias sritis reprezen-
tuojantys teigniai pateikti 1 lenteléje.

ISanalizavus tiriamyjy duomenis, atsizvelgiant j kiek-
vieng gyvenimo kokybés sritj, nustatyta, kad jy gyvenimo
kokybé skyrési. II grupés tiriamieji (40,4%) yra retai pa-
tenkinti savo kiinu, tuo tarpu didelé dalis I grupés tiriamyjy
(50%) visada patenkiti savo kiinu. II grupés tiriamiesiems
(43,8%) daznai triiksta ziniy apie savo liga, o I grupés tiria-
miesiems (43,8%) $iy ziniy triiksta retai. Taikomu gydymu
IT grupés tiriamieji (50%) patenkinti retai arba kartais, o
I grupés (43,8%) — daznai. Dauguma II grupés tiriamyjy
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KLAT) duomenys
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(37,5%) daznai turi ribotas galimybes dalyvauti mégsta-
moje sportinéje veikloje, o I grupés tiriamyjy (37,5%) Sios
galimybés ribojamos retai. Neigiama aplinkiniy Zzmoniy re-
akcija | vaiko liga II grupés tiriamiesiems (37,4%) daznai
sukelia nemalonias emocijas, o I grupés (50,0%) — retai.
Ivertinus atskiras vaiko gyvenimo kokybés sritis, nusta-
tyta, kad I grupés tiriamyjy gyvenimo kokybé buvo patiki-
mai (p<0,05) geresné. Tik vertinant zinias apie ligg ir santy-
kius su aplinkiniais patikimy skirtumy nenustatyta (p>0,05).
Patikimi skirtumai nustatyti tarp psichoemocinés biiklés
(p=0,004), gydymo kokybés (p=0,007)ir galimybiy dalyvau-
ti mégstamoje sportingje veikloje (p=0,001) sriciy (4 pav.).
Tyrimo duomenys rodo, kad I grupés tiriamyjy bendra
gyvenimo kokybé yra geresné lyginant su Il grupés gyveni-
mo kokybe (p<0,05). I grupés tiriamyjy gyvenimo kokybés
vidurkis buvo 78 £ 17 baly, o Il grupés—41 =+ 14 baly (5 pav.).

REZULTATY APTARIMAS

Remiantis kity autoriy duomenimis, pastebéta, kad vai-
ky, sergan¢iy hemofilija, sanariy biklé jvairose Salyse yra
prastesné nei miisy tiriamosios grupés vaiky [21-23]. Miisy
tyrimo rezultatai rodo, kad Lietuvos tiriamyjy sanariy bii-
klé buvo bloga — 26,5 £ 14,69 baly, kai tuo tarpu panasaus
amziaus Kanados vaiky sanariy buklé buvo jvertinta 10,63
+ 6,05 baly, kas rodo geresne sanariy bukle. Atsizvelgiant |
tai, kad Lietuvoje beveik visi sunkia hemofilijos forma ser-
gantys vaikai gauna gydymga faktoriumi pagal poreikj, kas
neapsaugo nuo spontaniniy kraujavimy j sgnarius ir artro-
patijos i$sivystymo rizikos ateityje, Lietuvos vaiky sanariy
buklé yra blogesné lyginant su vaiky, kurie gauna profilak-
tinj gydyma ir kineziterapija [21]. Dél to, daugelio autoriy
teigimu, kineziterapija ir kitos reabilitacijos priemonés turi
biti pagrindinés gydant hemofilija tose Salyse, kur profilak-
tinis gydymas néra lengvai prieinamas [14-17].

Analizuojant vaiky, sergan¢iy hemofilija, amziaus jtaka
ju sanariy buklei, jvairiy Saliy autoriy nustatyta, kad sana-
riy pazeidimai reikSmingai didesni vyresniame vaiky am-
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Psichoemociné bukle 81

Zinios apie savo liga
. u 1l grupé
Gydymo kokybe -
1 grupe

Sportiné veikla

)87

Santykiai su aplinkiniais

CHO-KLAT gyvenimo kokybés sritys

4 pav. Lir II grupés tiriamuyjy gyvenimo kokybés sritys

ziuje [18,21-23]. Dauguma Siy autoriy neiSskiria tikslaus
vaiky amziaus, nuo kurio stebimi didesni sanariy pazeidi-
mai. Taciau kai kuriy studijy duomenys rodo, kad sanariy
buklé patikimai skiriasi tarp vaiky iki 10 mety amziaus ir
vyresnio amziaus vaiky grupiy. Nustatyta, kad pavojin-
giausias amziaus periodas, turintis didziausig artropatijos
i$sivystymo rizikg, prasideda nuo 10 mety amziaus ir vé-
liau [21-23]. Miisy tyrimo metu jvertinus pacienty sgnariy
buklés priklausomybe nuo amziaus taip pat buvo pastebéta,
kad didéjant tiriamyjy amziui, didéja sanariy pazeidimas.

Tyrimo metu nustatyta tendencija, kad Kanados vaiky,
serganc¢iy hemofilija, funkcinis savarankiskumas yra ge-
resnis negu Lietuvos vaiky, taciau skirtumas nepatikimas
(p> 0,05). Kanados tiriamyjy savarankiskumo vidurkis yra
23,69 + 6,43 balai, o Lietuvos tiriamyjy — 21,25 + 6,18 balt
lai. Sudétingiausios savarankiskumo uzduotys tiek I, tiek
II grupés tiriamiesiems buvo tup¢jimas, ¢jimas bei lipimas
laiptais. Kity autoriy atliktuose tyrimuose tai aiSkinama tuo,
kad didesnius nepatogumus kasdieningje veikloje sukelia
bitent apatiniy galiiniy sanariy pazeidimai [19, 24], nors
sergant hemofilija dazniausiai pazeidziami yra alkiinés, ke-
lio ir ¢iurnos sgnariai,. Taigi, sprendziant kasdieninés vei-
klos sunkumus, su kuriais susiduria sergantieji hemofilija,
svarby vaidmenj atlieka kineziterapija bei tinkamas fizinis
aktyvumas [25].

Tiriant vaiky, sergan¢iy hemofilija, gyvenimo kokybe,
nustatyta, kad Kanados tiriamyjy bendra gyvenimo kokybé
yra geresné negu Lietuvos vaiky (78 ir 41 baly) (p<0,05).
Tik vertinant zinias apie liga ir santykius su aplinkiniais
patikimy skirtumy nerasta (p>0,05). StatistiSkai patikimi
skirtumai nustatyti tarp psichoemocinés buklés (p=0,004),
gydymo kokybés (p=0,007) ir galimybiy dalyvauti mégsta-
moje sportinéje veikloje (p=0,001) jvertinimy. Gera vaiky
psichoemociné biikle, gera gydymo kokybé bei galimybés
dalyvauti mégstamoje sportinéje veikloje turi reikSmingos
itakos jy gyvenimo kokybei. Kadangi galimybés dalyvauti
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sportingje veikloje apima net tik fizinius ir funkcinius aspek-
tus, bet turi jtakos ir asmenybés formgvimuisi ir socialinei
saveikai, §i sritis, pasak daugelio autoriy, vaidina ypatingai
svarby vaidmenj, vertinant hemofilija serganciyjy gyveni-
mo kokybe [26-28]. Nustatyta, kad dalyvavimas sportinéje
veikloje pagerina ne tik hemofilija serganc¢iy vaiky fizine
bukle, bet ir uztikrina jy emocing bei socialing gerove [26].

ISVADOS

1. Profilaktinis gydymas bei reguliariai vykdoma indi-
viduali kineziterapijos programa pagerina funkcine sana-
riy biikle, funkcinj savarankiskuma bei gyvenimo kokybe.

2. Hemofilija serganciy vaiky psichoemociné bukleé,
gydymo kokybé ir galimybés dalyvauti sportinéje veikloje
reik§mingai keicia jy gyvenimo kokybe. Siekiant pagerinti
vaiky, sergan¢iy hemofilija, savarankiskuma bei gyvenimo
kokybe Lietuvoje, tikslinga derinti profilaktini gydyma su
individualios kineziterapija taikymu.
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THE INFLUENCE OF PHYSICAL ACTIVITY TO THE QUALITY
OF LIFE IN PEDIATRIC WITH HAEMOPHILIA

Veslava Janovi¢, Lina Rageliené, Alvydas Juocevicius,

Juozas Raistenskis, Judita Doveikiené

Summary

Key words: haemophilia, haemophilic artropathy, physical therapy,
functional independence, quality of life.

The objective of this study was to determine the influence of physical
activity to the quality of life in pediatric with haemophilia.

Methods. 32 patients with severe haemophilia A and B were enrolled
in the study, including 16 boys from Toronto Sick Kids hospital rehabili-
tation department and 16 — from Children's Hospital Physical Medicine
and Rehabilitation Center. The age range was 4-17 years. Patient s joints
state was assessed by Haemophilia Health Joint Score (HJHS), functional
independence by Functional Independence Score in Haemophilia (FISH)
and quality of life by using the Canadian Children with Haemophilia Qu-
ality of Life Questionnaire (CHO-KLAT). Statistical analysis was perfor-
med using ,,SPSS Statistics 20*.

Results and conclusions. Our results showed that children with hae-
mophilia receiving prophylactic treatment and regular physical therapy
have significantly better joint state, functional independence and quality
of life. Children psychoemotional state, quality of treatment and opportu-
nities to participate in sporting activities have significant impact on their
quality of life. The prophylactic treatment and physical therapy should be
combine and well organized in order to improve children with haemophi-
lia quality of life in Lithuania.
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