Отчёт по школе пациентов «ЖИЗНЬ С ЛИМФЕДЕМОЙ»
В рамках программы «ЖИЗНЬ С ЛИМФЕДЕМОЙ»
 

Цель проекта: 

 

· Провести первую в своем роде школу пациентов для больных лимфедемой.

· Донести до пациентов с лимфедемой информацию о возможности лечения их заболевания.   
· Научить пациентов с лимфедемой правильно жить с их заболеванием.
· Улучшить качество жизни больных лимфедемой. 
 
Место проведения: 
г. Москва, «Центр медицинского массажа и лечебной физкультуры»
 

Организаторы мероприятия: 
Центр медицинского массажа и лечебной физкультуры» и Национальная пациентская организация содействия помощи больным, страдающим лимфедемой, АНО «ЛИМФА».
 

Результаты:

      В рамках первого вводного семинара школы пациентов были рассмотрены принципы работы лимфатической системы, было рассказано о том, что такое лимфедема, какие существуют методики лечения данного заболевания, и как пациенты, страдающие лимфедемой, могут поддерживать свое состояние между курсами лечения. На втором семинаре, посвященном различию методик мануального лимфодренажа и классической школы массажа, были рассмотрены основные отличия этих методик и проведен практикум по лечебной гимнастике при лимфедемах верхних и нижних конечностей. В семинарах приняли участие наиболее активные пациенты, отобранные на конкурсе заявок, проведенном перед школой. Это было сделано из-за ограниченного количества мест в учебном зале  Центра медицинского массажа.
Анонс:

На следующих семинарах будут затронуты темы компрессионной терапии (наложение компрессионного бандажа, самостоятельное бинтование и ношение компрессионной одежды) и психологической адаптации пациентов с лимфедемой.
Отзывы о семинаре:

Хотелось бы выразить благодарность организаторам семинаров в рамках школы пациентов «Жизнь с лимфедемой», в частности, Ивану Геннадьевичу Макарову. Побывал на вводном семинаре, узнал много нового, материал преподнесен живо и образно, доступным для слушателей языком. Обязательно постараюсь быть на следующем семинаре. Спасибо вам большое!

Пахомов Дмитрий, отец ребенка, страдающего лимедемой, г.Калуга 



Хочу выразить огромную благодарность Всем, кто принимал участие в создании АНО "ЛИМФА" и разрабатывал программу поддержки больных лимфедемой. Я присутствовала на семинаре 17.09.2010, вёл его Макаров Иван Геннадьевич. Мне очень понравилось, как этот умный, перспективный молодой человек рассказал нам о нашей проблеме (заболевание лимфедема) на понятном для родителей языке. С нетерпением жду следующих семинаров, уже запланированы их темы (одна важнее другой).

Баккура Мария, мама 10-летней Лауры, страдающей лимфедемой 5,5 лет. Москва



Посмотрел видео с семинара... Вы знаете, я хотел бы просто поблагодарить Вас за Вашу работу, безусловно важную и нужную.
В свое время, в нач 90-х, если бы еще мои родители смогли встретить подобных вам людей, то было бы замечательно. Тогда никто ничего не объяснял, да и не все врачи могли объяснить внятно что это и как с этим жить.
Александр Шляпин г. Омск
Краткий фотоотчет с 1-ого семинара:

[image: image1.jpg]



[image: image2.jpg]



Краткий фотоотчет со 2-ого семинара:
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Справочная информация:

Лимфедема:

     Лимфедема (лимфостаз) или хронический лимфатический отек - это следствие хронического заболевания лимфатической системы, приводящего к нарушению оттока лимфы и увеличению размеров пораженного органа. 

     Наиболее часто поражаются нижние и верхние конечности, реже - половые органы. Иногда заболевание принимает генерализованный характер. У детей лимфедема (лимфостаз) развивается, как правило, в результате врожденного порока лимфатических сосудов. У взрослых основными причинами лимфедем являются инфекционные (стрептококковая инфекция, вызывающая рожистое воспаление) и паразитарные заболевания (филярии, токсоплазма и др.), последствия различных травм или хирургических вмешательств. К примеру, 80% мастэктомий (мастэктомия - операция по удалению молочной железы), которые производят при раке груди, приводят к такому серьезному осложнению, как развитие лимфедемы верхней конечности различной степени тяжести. 

     На сегодняшний день в России нет ни одного специализированного отделения по лечению лимфедем, и тысячи людей остаются без лечения. А это значит, что с каждым днем, месяцем, годом их состояние ухудшается, лимфостаз прогрессирует, появляются все большие проблемы с передвижением, обслуживанием себя, социальной адаптацией, значительно ухудшается качество жизни. Отсутствие лечения лимфедемы (лимфостаза) приводит к нарушению микроциркуляции в окружающих тканях, развитию фиброза (сильного уплотнения и перерождения подкожно-жировой клетчатки) и снижению местного иммунитета. Учащающиеся рожистые воспаления еще больше усугубляют проблему и приводят ко многим осложнениям вплоть до сепсиса и летального исхода. 

     Лечение лимфедемы (лечение лимфостаза) - это сложный и трудоемкий процесс. Оперативное лечение лимфедемы в большинстве случаев не эффективно. Аппартаные методики лечения лимфедем (лечения лимфостаза) такие, как пневмомассаж (лимфопресс), лазеротерапия, магнитотерапия имеют ряд серьезных недостатков и сомнительную эффективность. Наилучшие результаты дает комплексное консервативное лечение лимфедемы (лечение лимфостаза), включающее в себя мануальный лимфодренаж с наложением компрессионного бандажа, которое требует высокой квалификации специалистов. 

АНО «ЛИМФА»:
     Национальная пациентская организация помощи больным, страдающим лимфедемой, (АНО «ЛИМФА») была создана в начале 2009 года по инициативе родителей детей-инвалидов, страдающих лимфедемой. Основной целью АНО является содействие и организация помощи всем больным с лимфедемой. 

     В связи с бездействием государственных структур первоочередной задачей АНО стало привлечение благотворительных, целевых пожертвований и взносов, а также материальных, финансовых, интеллектуальных и иных ресурсов от физических и юридических лиц для создания первого в России специализированного медицинского центра для лечения больных, страдающих лимфедемами. В центре планируется организовать проведение комплексного консервативного лечения лимфедем, включающего методику, проверенную полувековым Европейским опытом. 

     АНО оказывает помощь больным с заболеваниями лимфатической системы независимо от возраста и места проживания. 
Программа «ЖИЗНЬ С ЛИМФЕДЕМОЙ»:

В рамках программы, при поддержке ОАО «МОСЭНЕРГО», прошло бесплатное обучение группы специалистов со всей России консервативной методике лечения лимфедем в крупнейшей клинике лимфологии – в Foeldi Klinik (Германия).
Наши специалисты проводят бесплатные консультации для пациентов через Интернет и очно в «Центре медицинского массажа и лечебной физкультуры».

Проводится школа пациентов «ЖИЗНЬ С ЛИМФЕДЕМОЙ».

Решаются следующие задачи: 

· ОБЪЕДИНЕНИЕ БОЛЬНЫХ, СТРАДАЮЩИХ ЛИМФЕДЕМОЙ 
· ИНФОРМИРОВАНИЕ ВРАЧЕЙ И ПАЦИЕНТОВ 
· ОРГАНИЗАЦИЯ ЛЕЧЕНИЯ 
· ПОМОЩЬ БОЛЬНЫМ, СТРАДАЮЩИМ ЛИМФЕДЕМОЙ
Дополнительно:
Наш сайт: www.limpha.ru
E-mail: info@limpha.ru
Телефон: (495) 342-98-16 (Мария Гончарова)
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