
Гемофилия. Из детей России делают инвалидов
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Гемофилия
Раз в .неделю, по пятницам
неприметный зеленый авто
бус объезжает город В ус
ловлснных местах забирает
детей и отвозит их к бассейну
на проспекте Обуховской Обо
роны,- 130 Большинство его
пассажиров на общественном
транспорте не ездят и этому
путешествию очень рады Кру
тят головами, разглядывают
город. Смотрят на мир. кото
рый шесть дней в неделю ви
дят только через окно

Мы знаем о ней по рома
нам Мориса Дрюона Не
свертываемость крови— 6о
лезнь королей. Еще помним
о недуге царевича Алексея
да й то благодаря его из
весТному врачевателю— Гри
горйю. Распутину

Нет королей— нет и бо
лезйи , Мы ее не замечаем

Легкие' гемофилики от
здоровых людей внешне ма
по чем отличаются. ‘Сред
них; и ‘тяжелых’ больных
мы практически не видим Их
удел дом и больница. Они
живут другой жизнью, где
легкий ушиб грозит инвалид
ностью на всю жизнь. Где па
дение может стать послед
ним в жизни В том мире жи
вут дети, которые к пяти го
дам уже знают, что такое
одиночество. реанимация
неотложка и наркотик

Такая жизнь им не угото
вана Господом Богом Про
сто кроме родителей они
никому не нужны.

Немного
медицины

Гемофилия— это преиму
щественно наследственное
заболевание. Болеют им
лишь мужчины, но передает
ся оно исключительно по
женской линии. То есть у

больного гемофилией рож
даются здоровые дети но
его дочери обязательно не-
сут ген гемофилии' и в
25% случаев v чих рождают-
ся больные сыновья Болезнь
может ‘притаиться на по-

коление другое и появиться
у ребенка тогда когда такой
вероятности никто и не
предполагает Но заболеть
ребенок может даже если у
его предков в обозримом
прошлом гемофилии не бы-
ло Это так называемые
спорадические мутации, о
причинах которых науке еще
доподлинно ничего не из-
вестно

Самое страшное состоит в
том что это заболевание не-
излечимо До середины этого
века эффективных средств от
него не знали, и даже у
серьезно больных гемофилией
королей шансов дожить до
седин не было никаких. Из 1 1
известных королей гемо-
филиков имел детей и дожил
до 30 лет только один. У про-
стых смертных выжить шансов
было не очень много

Несворачиваемость крови
приводит к тому что даже
при небольшом порезе кровь
продолжает течь, пока ее ис
кусственно не остановишь.
Бывали случаи, когда бо
лезнь ребенка проявлялась
не сразу Но при удалении
зуба кровь не могли остано-
вить. и мальчишка с кресла
дантиста попадал прямо в
реанимацию

С научной точки зрения
гемофилия — это отсутствие
восьмого или девятого из
тринадцати факторов свер-
тываемости крови Тяжесть
заболевания зависит от
количества дефицитного
фактора При легкой степе-
ни заболевания раны у
детей заживают долго и
мучительно, даже средней

тяжести ушибы могут при

вести к обширным тема
томам, и порой без ме
дицинской помощи не обой
тись Но ребята могут жить

нормальной жизнью, ходить

в школу и играть со сверст
никами Жить можно “еле
ди за собой и будь осторо
жен'

При тяжелой и среднетя
желои формах заболевания,
а таких детей в Петербурге
около 40 человек, картина
совсем иная Мальчишки не
ходят в школу не играют в

футбол и вообще без роди
телеи редко выходят на ули
цу Легкий ушиб приводит к
внутрисуставному кровотече
нию без видимых причин
могут начаться внутри

полостные и желудочно ки
шечные кровотечения Про
ще говоря, кровь изливается
внутрь живота или желудка,
идет ртом При обширных ге
матомах передавливаются
нервные окончания Боли
возникают такие что
фиксировались случаи, ког
да для облегчения страданий
ребенка родители давали ему
алкоголь или наркотик К 10
годам мальчишки от посто
янных суставных кровоизлия
ний становятся, по сути, ин
валидами

А дети кричат
от боли

Медицина, в сущности, не
так беспомощна Есть пре
параты крови, заменяющие
недостающие 8 й и 9- й фак
торы— гемофильная плазма и
криопреципитат В Европе и

США на их основе выпускают
сухие концентраты, которые
имеет дома каждый нужда

ющийся и с периодичностью,
назначенной врачом, раство
ряет и колет их себе с помо
щью специальных шприцев.
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Такая профилактика приво
дит к тому, что кровь в ка
кой то степени восстанавли
вает свои функции и орга-

низм может сам в больший
стве случаев справляться с
порезами и ушибами О вне
запных и беспричинных кро

воизлияниях речь вообще не
идет

За все это платит как

правило, государство, ведь в
Европе гемофилики— это со
циально значимая группа лю-

дей. Боксеров и спецназов
цев вы среди них не ветре

тите. но в остальном это обыч-
ные люди. Не инвалиды.

У нас таких препаратов
нет Даже делать их не уме
ют Применяются лекарства

первого поколения, от кото

рых в Европе отказались
10-15 лет назад. Отечест
венные препараты жидкие и

требуют особого хранения,

поэтому иметь их дома и

применять по необходимое
ти невозможно Они не очи
щены от чужеродных белков,
"сажают" почки и могут вы

звать аллергическую реак

цию. вплоть до летального ис

хода. Но главное, даже этой
доисторической микстуры ка

тастрофически не хватает

‘В нашей клинике речь не

идет о профилактических
переливаниях или восстанов

лении функций крови. Един
ственное. что мы можем под
держивать в этих де

тях, жизнь .—говорит заве
дующая гемофильным цент

ром Татьяна Андреева
За неимением препаратов

переливание детям делают

лишь тогда, когда не делать
этого попросту невозможно

Если в Европе медицинское

вмешательство направлено на

то. чтобы дело не доходило до

опухолей, гематом и внутри

полостных кровотечений, то в

России— чтобы ликвидировать

их последствия К 1 1 летнему

Сергею реанимационно- тема

гологическая бригада приез

жает раз в 2—3 дня. Я спро

сил врачей:
Что делают дети, если

от таких болей даже взрос

лыс порой садятся на иглу 9
-Кричат

Не сильно преувеличивая,

наше отношение к больным
гемофилией детям можно

охарактеризовать как "над
ругательство в особо цинич

ной форме" Сначала даем

им стать инвалидами. Лиша
ем здоровья, друзей, обра
зования Потом начинаем

всячески ‘помогать" —чтобы
не умирали. Лишь бы не бы
ло похорон

Мы лишаем их не только

здоровья, но и шансов нор
мально интегрироваться в

общество. Чем может в бу
дущем заниматься человек, к

которому раз в неделю при

ходит учитель? На что жить

семье, если в половине слу

чаев отцы уходят не выдер

живая нагрузки, а мать не ра

ботает так как не может ос

тавитъ ребенка одного?
Единственная в городе

общественная организация,

всесторонне занимающаяся

страдающими гемофилией
детьми, — это фонд "Жар-
птица’ . основанный пи

сателем и журналистом из

США Сюзанн Масси.
Фонд по возможности

приооретает шприцы и кон

центрэты крови, помогает

матерям- одиночкам найти
работу на дому Специалис
ты фонда разработали и пы

таются внедрить программы

психологической поддержки

и обучения больных детей
Важно, чтобы они поверили

несчастье— это не их диагноз

На новогоднюю елку устраи

ваемую фондом, приедет

больной гемофилией сын

Сюзанн, Роберт,— человек,

который был одним из кан

дидатов в губернаторы шта

та Массачусетс
Поездки в бассейн тоже

оплачивает Жар птица

Заметив, что я считаю пла

вающих в воде детей, пред

ставитель фонда Елена
Алексеевна Терешина подо

шла ко мне

Вообще- то их записано

27 но редко когда приходят

больше десяти Не могут с

ними ведь всегда что то

происходит

Я решил поговорить с од

ним из мальчишек. 1 1 лет

ним Сергеем.
Ты в школу ходишь?

-•Нет
Друзья к тебе часто

приходят?
Приходят

А врачи?
Часто.
Что же ты делаешь до

ма один 9
У меня есть компьютер

•Денди’
Я отошел Боже, почему

я спрашиваю что-то совсем

не то 9
—Вы уже поговори

ли 9 удивилась Елена Алек
сеевна

У него какие-то недет

ские глаза.

Эти дети взрослеют бы
стро, В 4 года Сергея при

везли в клинику с сильней
шим кровоизлиянием в ко

ленный сустав. Он говорил,
лежа на столе: “Тетеньки, вы

меня колите, я немного попла

чу но вы не обижайтесь- про-

сто я уже не могу терпеть.

Вместо эпилога

Причины сложившейся
ситуации в общем то понят

ны Импортные препараты

стоят очень дорого, а своих

не хватает, да и те

устаревшие А то. что от бес
силия врачам порой стыдно

смотреть детям в глаза,— кого

это волнует 9
Но ведь за последние го

ды уже несколько западных

фирм предлагали городу по

строить современную биофаб
рику и тогда проблему можно

было бы -решить. Можно было
бы инвалидов сделать просто

детьми. Масштабы трагедии

мы привыкли мерить числом

ее жертв. Тяжелобольных ге

мофилией детей и взрослых

около 100 человек на пяти

миллионный город— так мало,

что можем себе позволить их

не замечать.

Мы так часто говорим

‘Все лучшее— детям!’ и

Дети— наше будущее 1 ', что

совсем перестали понимать

смысл этих фраз.

Алексей ВОЛЫНЕ1.)

Фоте Демьяна ИВАНОВ А

Р S. Газета “ Невское в ре

мя’ будет регулярно расска

зывать о том. как решается

и как нг решается проблема
в Петербурге Это— наша эк

ция поддержки Следующий
материал— о проектах стро

ительства специальной био
фабрики о том. почему они

были Отклонены и к аковь

перспективы.

Все. кто готов принять

участие в акции поддержки

людей, больных гемофи
пией. звоните по телефону
315 51 10


