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Swiatowy Dzien Chorych na Hemofilie

W dniu 17 kwietnia obchodzony jest Swiatowy Dzierh Chorych na Hemofilie. Jest to okazja, aby
przypomniec, co to jest hemofilia i podkresli¢, jak wazne jest wsparcie dla wszystkich oséb
dotknietych tg chorobg oraz ich najblizszych.

Date obchodéw wybrano, aby uczcié¢ Franka Schnabela, zatozyciela Swiatowej Federacii
Hemofilii (World Federation of Haemophilia), ktérego urodziny przypadaja wtasnie na dzien 17
kwietnia. Swiatowy Dzieri Hemofilii obchodzony jest w celu zwiekszenia

I upowszechnienia wiedzy na temat hemofilii oraz innych choréb krwi.

Choroba krélow — takie przekonanie na temat hemofilii funkcjonowato niegdy$ w potocz-

nej $wiadomosci. Wigzato sie to z gtosnymi przypadkami wystepowania tej choroby wsréd
rodow krolewskich. Syn krolowej Wiktorii chorowat na hemofilie, a jej dwie corki byty
nosicielkami tej choroby. Cierpiat na nig tez Aleksy — syn cara Rosji Mikotaja Il. Wiele oséb do
tej pory sadzi takze, ze wystarczy niewielkie zadrasnigcie, by chory zmart

z powodu krwotoku.

Istnieje kilka typow tej choroby, a wiec i poziom ciezkosci objawdw jest rézny.
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W rzeczywistosci, hemofilia wynika z mutacji jednego z gendéw kodujacych czynniki,

od ktérych zalezy koagulacja krwi. W zalezno$ci od mutacji, moze chodzi¢ o hemofilie

typu A, ktéra jest najpowszechniejszg postacig choroby; o hemofilie typu B

albo o hemofilie typu C.

Modyfikacje genetyczne powodujg niewydolnosé produkciji danego czynnika, a wiec prowadzg
do zaburzen koagulacji (krzepliwo$ci krwi). Hemofilia dotyka przede wszystkim mezczyzn,
poniewaz geny, o ktérych mowa, znajdujg sie na chromosomie X, z wyjatkiem hemofilii C.
Kobiety rowniez moga by¢ nosicielkami jednej z tych mutacji, ale nie ucierpig z tego powodu,
poniewaz dysponujg one dwoma chromosomami X. Natomiast, kobiety mogag przenie$¢ mutacje
na swoje potomstwo.

W zaleznosci od typu mutacji i od czynnika, ktérego dana mutacja dotyczy, objawy moga wiec
by¢ mniej lub bardziej powazne, oraz moga objawi¢ sie wczedniej badz pozniej

w zyciu danego pacjenta.

Jak podkreslaja specjalisci, moze ona pojawi¢ sie w kazdej rodzinie, bez wzgledu na
pochodzenie i status ekonomiczny rodzicéw. Oczywiscie, nie jest to tez choroba, ktérg mozna
sie zarazic.
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Hemofilia trwa przez cate zycie chorego, ale tatwo i skutecznie mozna jg leczyé. Dtugos$c¢ zycia
chorych poddanych odpowiedniej terapii nie odbiega od $redniej dtugosci zycia. Podstawowg
zasadg leczenia hemofilii jest dozylne podanie brakujgcego czynnika krzepniecia krwi. Zalecane
jest podawanie leku w najwczesniejszym stadium krwawienia — wystarcza wowczas niewielka
jego dawka. Dzieki temu spada znaczgco liczba hospitalizacji.

W dzisiejszych czasach hemofilia nie skazuje pacjenta na zycie w domu i rezygnacije

z aktywnosci.
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