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17 апреля – Всемирный день гемофилии
Всемирный день гемофилии (или Всемирный день борьбы с гемофилией) отмечается с 1989 года по инициативе Всемирной организации здравоохранения (ВОЗ) и Всемирной федерации гемофилии.

Дата проведения Дня гемофилии была выбрана в честь создателя Всемирной федерации гемофилии Фрэнка Шнайбеля, который родился 17 апреля.

Всемирный день гемофилии призван привлечь внимание к проблемам больных гемофилией мировой общественности, политиков, работников здравоохранения, в том числе рядового медицинского персонала, повысить их осведомлённость об этом заболевании.
Гемофилия – генетическое заболевание крови, вызванное врожденным отсутствием в крови факторов свертывания, что может привести к внезапному кровотечению, а также к кровотечениям после травм или хирургических вмешательств. Гемофилия вызвана мутацией или изменениями в одном из генов, который обеспечивает свертывание крови, необходимое для образования тромба. Это заболевание – не заразно!
Гемофилия поражает почти исключительно мужчин, а передается по женской линии. По статистике ВОЗ примерно один младенец мужского пола из пяти тысяч рождается с гемофилией, вне зависимости от национальной или расовой принадлежности. Приблизительно одна треть больных гемофилией не имела в предшествующих поколениях этого заболевания, т.е. 30-40% случаев болезни являются мутацией.
В Пензенской области в 2019 году зарегистрировано 20 случаев заболеваний гемофилией среди детей в возрасте 0-14 лет (в 2018 году – 19), 4 случая среди подростков 15-17 лет (в 2018 – 5), среди лиц в возрасте 18 лет и старше – 85 случаев, как и в 2018 году.
В 2019 году (как и в 2018 году) среди населения в возрасте 0-14 лет впервые в жизни установлен диагноз гемофилия одному ребенку, в других возрастных группах заболевших с диагнозом гемофилия, установленным впервые в жизни, не зарегистрировано.
Гемофилия на сегодняшний день является неизлечимым заболеванием. Основное лечение направлено только на снятие (облегчение) его симптомов. Первостепенной задачей является обеспечение постоянной доступности необходимых лекарств людям, страдающим гемофилией.

До недавнего времени мало кто из больных доживал до зрелого возраста: без лечения средняя продолжительность жизни больных гемофилией составляет около 30 лет. В настоящее время в арсенале специалистов появились инновационные методы терапии, позволяющие значительно улучшить качество жизни пациентов и увеличить ее продолжительность. При получении лекарственной терапии продолжительность жизни больного гемофилией не отличается от продолжительности жизни здоровых людей.
Благодаря усилиям Всемирной организации здравоохранения, учёных и врачей диагноз «гемофилия» перестал быть смертным приговором, но до окончательной победы над этим заболеванием еще далеко.
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