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Swiatowa Federacja Hemofilii w 1989 roku w celu pogtebienia wiedzy na temat same;
choroby oraz uwrazliwienia na potrzeby pacjentéw ustanowita Swiatowy Dzierr Chorych na
Hemofilie. Co wiemy na temat tej choroby, jak sie objawia, jak mozna pomo6c osobom
chorujgcym na nig? O tym w dzisiejszym materiale.
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Hemofilia jest rzadkg chorobg genetyczng, polegajgcg na zaburzeniach krzepniecia krwi i objawiajgcg sie bolesnymi
wylewami do stawdw, miesni lub organdéw wewnetrznych. Najczesciej wywotuje jg mutacja genu odpowiedzialnego
za wytwarzanie jednego z czynnikow krzepniecia. Pomimo ze hemofilia jest chorobg genetyczng, moga na nig
chorowac réwniez osoby bez historii rodzinne;.

Hemofilia nalezy do chordb rzadkich, czyli schorzen o bardzo niskiej czestotliwosci wystepowania w populacji. W
Polsce jest jedna z najczesciej Wykrywanych skaz krwotocznych. Choroba ta nazywana jest ,chorobg krélow”,
poniewaz zmagato sie z nig wielu mezczyzn z europejskich rodéw krélewskich - potomkoéw krélowej Wielkiej
Brytanii Wiktorii Hanowerskie;j.

Hemofilia jest choroba, w przypadku ktérej leczy sie objawy, a nie przyczyny. Zdrowie pacjentéw uzaleznione jest
od dostepu do leczenia, ktére mozna stosowac w leczeniu domowym, ambulatoryjnym i szpitalnym. Podstawa
leczenia chorych jest podawanie preparatu brakujacego czynnika krzepniecia. Nieleczone krwawienia sg bardzo
niebezpieczne i moga prowadzi¢ do powaznych zmian stawowych czy niepetnosprawnosci.

Bolesne wylewy, liczne wizyty w szpitalu, problemy z dostepnoscig czynnika czy czeste kiucia zwigzane z
podawaniem lekdw, to tylko niektére trudnosci, z ktérymi osoby cierpigce

na hemofilie musiaty sie mierzy¢ jeszcze do niedawna. Obecnie, dzieki nowoczesnym metodom leczenia, zycie
chorych na hemofilie nie rézni sie od zycia ich zdrowych réwiesnikow.

.Jeden Krok. Wielkie Mozliwosci” to kampania edukacyjna, majaca na celu wsparcie oséb chorujacych na hemofilie,
ich rodzin oraz bliskich. Intencjg organizatoréw kampanii jest upowszechnienie wiedzy na temat hemofilii. U
podstaw kampanii lezy przekonanie,

ze zapewnienie wtasciwej opieki i nowoczesnego leczenia systemowego moze znaczgco podniesc jakos¢ i komfort
zycia 0s6b z hemofilia.

Na pacjentéw zmagajacych sie z hemofilig wcigz czeka wiele przeszkdd, trudnosci i zasad, ktérych przestrzeganie
zapobiega groznym krwawieniom i powikfaniom badz pogorszeniu sie stanu choroby. Chorzy na hemofilie zawsze
powinni mie¢ przy sobie legitymacje chorego, aby w sytuacjach zagrazajgcych zyciu, pracownicy medyczni mogli
udzieli¢ im odpowiedniej pomocy.
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